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RÉSUMÉ 
La responsabilité du médecin en génétique est influencée par certaines particularités quant 
à la nature de l'information, aux patients et aux médecins. Ces particularités transforment 
l'approche médicale qui passe de diagnostique et curative vers une approche davantage 
prédictive et pronostique. Les obligations du médecin sont en conséquence modifiées et 
actualisées par les normes professionnelles. Cet essai décrit les fondements de la 
responsabilité civile médicale en matière de génétique. Les obligations traditionnelles du 
médecin, d'obtenir un consentement éclairé, de respecter le secret professionnel, de traiter 
son patient et de lui accorder le suivi nécessaire à sa condition dans le respect des 
standards de compétence élaborés par les normes professionnelles, y sont définies. Par 
ailleurs, la perception des professionnels de la santé en génétique des obligations du 
médecin est également examinée dans le but d'évaluer si elle conforme à leurs obligations 
légales. 
SUMMARY 
In human genetics physician liability is influenced by the nature of the information, the 
patients and by the physicians themselves. Moreover, genetic characteristics transform the 
medical approach from diagnostic and curative to predictive and pronostic. As a result, 
the legal duties of the physician are also transformed. Furthermore professionnal norms 
also plays a role. This essay describes the legal liability of the physician within human 
genetics. The traditional medical duties, to obtain an informed consent, to respect 
confidentiality, to treat the patient and to give appropriate follow-up in the respect of 
professionnal standard of care, are defmed. Futhermore, the perception of the physician 
duties in human genetic are examined in order to go as to analyze their conformity to 
legal duties. 
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INTRODUCTION 
L'essor scientifique dans le domaine de la génétique provoque une transformation de la 
pratique médicale. L'information génétique recueillie, permettant de trouver les 
prédispositions ou les susceptibilités d'un individu à des pathologies, conduit le médecin 
à modifier son approche. Ainsi de traditionnellement diagnostique et curative, l'approche 
médicale devient davantage préventive et pronostique1• Les particularités de la médecine 
génétique en raison du type d'information recueillie provoquent cependant un 
questionnement chez les professionnels de la santé, les juristes et la population en général 
sur l'impact de la pratique de la génétique sur la responsabilité médicale. En effet, pour 
plusieurs d'entre eux, la médecine en génétique comporte une grande part d'inconnu. ll 
apparaît parfois difficile d'évaluer les règles de droit qui s'appliquent à ce champ de 
pratique et d'apprécier les distinctions entre les obligations des médecins qui pratiquent 
en génétique et celles des médecins qui oeuvrent dans d'autres domaines de la médecine. 
À cet égard, les normes professionnelles sont en émergence et le discours associé à l'acte 
médical est de plus en plus lié à des considérations éthiques. Des interrogations surgissent 
donc quant aux règles de droit applicables à ce secteur d'activité, aux respects de celles-ci 
par les médecins dans leur pratique et quant à la nécessité de créer des règles de droit 
particulières à l'activité médicale dans le domaine de la génétique. 
Aux fms d'apprécier la vision des professionnels de la santé quant à leurs obligations 
spécifiques en matière de génétique, il faut référer à deux sondages parus en 1995. En 
effet, la perception des professionnels en matière de génétique a été recueillie dans le 
sondage "Multidisciplinary Perceptions of Human Genetics in Canada: "Delphi" Results 
with Regards to the Practice of Medical Genetics "2 (ci-après appelé Delphi) et dans le 
sondage de Dorothy C. Wertz (ci-après appelé Wertz). Le premier illustre la perception 
de la pratique médicale de 172 professionnels canadiens experts dans le domaine de la 
Bor1ba M. KNOPPERS , •ProlCSIÎOIIII Norms: TowardsaCauadian Cœsenlus?•, (199S) 3 Hcaltb Law Journal! ; Iabellc: PANISSET, cLcaobliptiooadu médecin flee au porteur 
en droit qw!btcoiJ>, dans Bor1ba M. KNOPPERS, Louiac CADIET et Oaudc M. LABBRGB, La .p.!tiqvc humajnc· de l 'W!!l!!lliœ l('jpf(JJ!!mptjçn Mœtréal , Thémis, 
1992, 229, 232; Hélène GUAY et Barth& M. KNOPPERS, •IDformatiœ génttique: qualification et communicatiao en droit québécois>, (1990) 21 R.O .D. S4S, S49 . 
Oaudc LABERGE, Bor1ba M. KNOPPERS et IJabelle PANISSET, cMultidilciplinary Pc:n:epôœs of Human Genetics in Canada: "Delphi" Results with Regards ID the Praclice 
ofMedic;al Gczldics>, (199S) 3 Health Law Journall9. 
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génétique tandis que le deuxième sondage3, effectué auprès de 134 professionnels de la 
génétique au Canada, tente de dégager des solutions aux problèmes éthiques soulevés par 
la pratique de la génétique. 
Ces deux sondages permettront de connaître la perception des professionnels de la santé 
de la responsabilité médicale en génétique ainsi que d'évaluer la conformité entre cette 
perception et les règles de droit existantes. En outre, la nécessité de créer des règles de 
droit particulières pour gérer les problématiques spécifiques soulevées par la pratique de 
la génétique sera également discutée. 
Il importe donc de décrire les différentes composantes de la responsabilité du médecin 
travaillant en génétique et d'en préciser les particularités. À cet égard, la première partie 
illustrera les particularités de la génétique quant aux personnes qui reçoivent des services, 
aux médecins qui les offrent et à l'information recueillie. Ces particularités permettront 
de mieux comprendre le domaine de la génétique et d'apprécier la nécessité de préciser 
les obligations du médecin. La première partie sera également l'occasion de s'interroger 
sur l'impact de la nature de l'information recueillie sur la pratique de la médecine. En 
effet, compte tenu de la différence entre l'information recueillie par les tests en génétique 
et celle obtenue par les tests habituels, la pratique de la médecine dans ce secteur 
d'activité est de plus en plus transformée en une médecine d'information. L'impact de 
la nature de l'information recueillie en génétique sera donc également examiné. 
En deuxième partie, les composantes habituelles de la responsabilité médicale que sont 
la faute, le dommage et le lien de causalité seront examinées. Il s'agira ici de faire un 
relevé de l'impact de la génétique sur les différentes composantes de la responsabilité. À 
cet effet, les obligations du médecin seront présentées d'une façon détaillée tandis que les 
dommages et le lien de causalité seront développés sous 1 'angle de leurs particularités en 
génétique. Ainsi, les caractéristiques des obligations du médecin de renseigner son 
patient, de respecter la confidentialité des informations obtenues, de le soigner et de le 
Dorothy C. WBRTZ, cProfcasioaal Pcnpcctivea: A S~ Œ Canadian l'rovidcn>, ( 199S) 3 Heallh Law Jwraol S9 . 
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suivre seront élaborées. Par ailleurs, dans cette deuxième partie, l'influence de la nature 
familiale de l'information sur les obligations du médecin sera également évaluée. Il sera 
alors intéressant d'évaluer si les obligations morales entre les membres d'une même 
famille ou 1 'obligation du médecin de protéger la santé et de ne pas causer de tort à autrui 
transforment la médecine en génétique en une médecine familiale. 
Dans la première partie, il faut donc identifier le contexte particulier dans lequel le 
médecin oeuvre en matière de génétique avant d'en évaluer l'impact sur la responsabilité 
en deuxième partie. 
PARTIE I PARTICULARITÉS DE LA MÉDECINE GÉNÉTIQUE: VERS UNE 
MÉDECINE D'INFORMATION? 
Le travail d'un médecin en génétique est particulier en raison de plusieurs facteurs qui 
interagissent les uns avec les autres et qui ont une importance différente dans le domaine 
de la génétique. D'une part, l'information recueillie par les tests sera à la fois d'une 
nature très intime et très révélatrice des caractéristiques d'un individu mais, d'autre part, 
elle ne révélera le plus souvent que des indications sur des possibilités ou des 
susceptibilités de développer des pathologies chez le patient ou chez d'autres membres de 
sa famille. Si l'intérêt de telles informations est reconnu dans le domaine de la santé, 
l'accès à des tiers à celles-ci cause parfois des problèmes et suscite de nombreuses 
objections. 
À cet effet, la nature familiale de l'information impose tant pour le médecin que pour le 
patient des obligations à l'égard de la famille de ce dernier. L'approche médicale s'en 
trouvera en conséquence modifiée sous plusieurs aspects de façon à respecter 1' autonomie 
des patients mais également de façon à s'assurer que les droits des tiers ne sont pas 
compromis. Par ailleurs, la recherche active dans ce domaine de la santé, exige du 
médecin un niveau de connaissance élevé en génétique et une mise à jour régulière de ses 
connaissances. En outre, pour s'assurer de la qualité de la relation entre le médecin et son 
patient, le médecin devra éviter les nombreuses situations en génétique où il risque de se 
placer en conflit d'intérêts en raison de la valeur potentielle du matériel génétique et des 
informations qui y sont contenues. 
Dans le titre 1, les caractéristiques de l'information recueillie seront donc élaborées et 
l'impact potentiel sur le travail du médecin pourra être constaté. Par ailleurs, dans le titre 
II, les difficultés particulières dans les relations entre le médecin et son patient qui sont 
occasionnées par la nature familiale de l'information seront développées. La génétique 
ajoute cependant certaines difficultés à la pratique médecicale car elle est un domaine 
jeune et en effervescence dans le domaine de la recherche. Ainsi, la formation et la 
5 
compétence des médecins ainsi que la possibilité que ces derniers se placent en conflit 
d' intérêts seront examinées dans le titre III. 
Titre 1 Quant à l'information 
Le matériel génétique renferme une grande quantité d'information sur un individu et sa 
famille. Une grande part d' inconnu subsiste cependant encore. Ainsi, pour connaître tous 
les aspects de l'information génétique ainsi que son impact potentiel dans la vie des 
patients, il y a encore beaucoup de recherches à faire. La prudence s'impose donc dans 
la diffusion de l' information tant dans la façon de la transmettre que par rapport aux 
personnes qui la reçoivent. Les particularités de l ' information seront donc évaluées sous 
deux angles. Dans le premier chapitre, la nature particulière de l'information recueillie 
sera décrite et, dans le deuxième, son utilisation potentielle dans différents domaines. La 
lecture de ces particularités permettra ainsi de mieux comprendre les motifs qui incitent 
les médecins à moduler leur approche d'une façon différente lorsqu'ils travaillent avec 
de l'information génétique. 
Chapitre 1 Sa nature 
À cet effet, la nature héréditaire de l ' information modifie la relation entre le médecin et 
son. patient. En effet, même si traditionnellement, il est reconnu que les principales 
obligations du médecin sont envers son patient, certaines pratiques sont questionnées sur 
le plan éthique lorsqu'il s'agit d'information génétique. À cet égard, cette dernière 
pouvant être extrêmement pertinente pour le patient, pour sa famille ou pour la société, 
le médecin se trouvera confronté entre ses obligations envers son patient et celles par 
rapport à la société ou à la famille de son patient. Ainsi, la nature individuelle, familiale 
ainsi que collective et sociale de l'information seront examinées dans les prochains sous-
chapitres pour bien comprendre l ' impact de la génétique. 
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Sous-chapitre 1 Une information individuelle 
L'information qui provient du matériel génétique se distingue de l'information médicale 
issue de la médecine traditionnelle. Elle est familiale par essence mais unique à chaque 
individu4 • D'une part, elle permet l ' identification d'un individu. En effet, avec une 
quantité minime d'échantillon provenant d'une grande variété de substances corporelles 
tels du sang, du liquide amniotique, du sperme ou des cheveux, l'information obtenue 
permet d'identifier de qui provient le tissu corporel avec un niveau de certitude de plus 
de 99 pour-cenf. Cette information est donc particulièrement utile pour des fins 
d'identification en matière criminelle, de filiation et parfois d'immigration6 • 
Pour des fms d'identification, la partie non codante du matériel génétique est utilisée. 
Cette partie ne révèle pas d'informations concernant la santé d'un individu. Le matériel 
génétique comportant cependant de l'information tant relative à l'identification qu'à la 
santé, la conservation et la cueillette de cette information doivent offrir des garanties de 
protection de la confidentialité et de respect de 1 'utilisation du tissu aux fms pour lequel 
il a été prélevé. 
D'autre part, l'information contenue dans les gènes d'un individu permet de connaître son 
état de santé présent et futur. La génétique nous révèle, en effet, "le profil d'une 
personne, lui confère une potentialité, une possibilité à la fois de vie et de risques"7 • 
L'information génétique est donc particulière en ce qu'elle est de nature probabiliste et 
incertaine. En outre, elle se traduit de façon bien différente chez les individus. En effet, 
des anomalies génétiques peuvent présenter plusieurs formes . Il peut s'agir de 
malformations physiques, de maladies génétiques, d'anomalies psychiques ou physiques, 
H~àle GUAY, Bortba M. KNOPPERS et IsabeUe PANISSET, ela gtœtique dans les domolDcs de I'UBUriDCC et de l'cmploir, (1992) S2 &....!!!!J!.,. 185, 189. 
Bortba M. KNOPPERS, Marie ADgMc GRIMAUD, Calberinc OIOQUE1TE et Sœia LEBRJS •Lea ta11 gtœtiques l dea fin.o d'identificati011> dans Analy!c l!é>é!igue humaine 
et protectiœ de la WJ!!!nelité, IIIIÔIUt IIIÎIIIe de ckoit comparé de l..ausonDC, 1994, 1, S. 
Poupù: BAHAMIN, ela gtœtique et la proiCCIÎOII de la vie privée: cœfrœtalioo de la législatioo qu&6:oiJc au coocept du droit l la vic privée>, (1995) SS Reyuc du Bam:au 
203 , 215. 
H. GUAY et B. M. KNOPPERS, loc. cit., DOle 1, p. SS7 . 
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de déficiences ou de maladies à apparition tardive potentielles. À cet effet, les 
prédispositions ou les susceptibilités à développer certaines pathologies pourront se 
développer chez certaines personnes et ne se développeront pas chez d'autres. 
En outre, l'information génétique se distingue de l'information médicale traditionnelle en 
ce qu'elle est "permanente, davantage personnelle et révélatrice que l'information relative 
à la santé" 8• La nature de cette information est donc très intime et très sensible. De plus, 
tel que nous le verrons dans le prochain sous-chapitre, la nature héréditaire de ces 
informations peut être source de difficultés particulières. 
Sous-chapitre II Une information familiale 
L'information génétique recueillie nous donnera des informations tant sur l'individu de 
qui provient l'échantillon que sur sa famille. À cet effet, la connaissance de cette 
information peut être utile à plusieurs fms tels de permettre de prévenir ou de retarder 
le développement de maladies génétiques dans une famille où les maladies à caractère 
génétique sont transmises d'une génération à l'autre. Ainsi, tant les liens ascendants-
descendants que les liens collatéraux sont en cause. Cette situation a cependant parfois 
pour effet de créer des obligations entre ces personnes en raison de la nature de 
l'information recueillie. À cet égard, des problèmes légaux portant sur la confidentialité 
des informations recueillies et sur la divulgation à d'autres membres de la famille peuvent 
survenir. 
À cet effet, un des problèmes en génétique est parfois d'identifier à qui appartient 
l'information génétique. D'une part, si elle appartient à la famille comme plusieurs le 
conçoivent9 , la difficulté consistera pour le médecin à l'utiliser dans le respect des règles 
applicables au droit à la confidentialité et au respect de la vie privée qui seront exposées 
en deuxième partie. Par ailleurs, si l'information n'appartient qu'au patient, le médecin 
!!!··p. SS8 . 
P. BAHAMIN, loc. cit., DOœ 6, p. 217. 
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pourra être divisé entre ses obligations à l'égard de son patient et son devoir de protéger 
la santé d'un tiers. 
Sous-chapitre III Une information collective et sociale 
L'information génétique est également de nature collective et sociale. Elle peut permettre 
des économies d'argent et d'énergie car elle est utile à toute la société en ce qu'elle peut 
contribuer à diminuer l' incidence de certaines pathologies. Il y a donc un intérêt à ce que 
cette information circule tant aux fins de recherches épidémiologiques, pour retarder 
l'apparition de certaines pathologies que pour tenter de prédire l 'allocation des ressources 
financières qui seront nécessaires dans les prochaines années. À cet égard, le sondage 
Del phi révèle que les répondants considèrent que 1' évaluation des coûts et des bénéfices 
pour la société ainsi que pour 1 'individu testé sont des éléments à considérer lors de la 
décision d'un individu de participer ou non à des études en matière de génétique tout en 
précisant toutefois que cette décision n'appartenait qu'à la personne testée10 • 
En outre, une attention particulière devrait être apportée à la cueillette de cette 
information car elle pourrait causer des problèmes relatifs à l'atteinte aux droits d'un 
individu à sa vie privée par rapport à l' intérêt de la société de recueillir cette information. 
Un individu pourrait, en effet, refuser de donner de l'information le concernant, et ce, 
quel que soit l'utilisation de l'information projetée. 
Chapitre II Son utilisation 
La première illustration de l'utilisation de la génétique qui nous vient intuitivement est 
celle effectùée dans le domaine de la santé; elle sera présentée dans le premier sous-
chapitre. Dans les chapitres suivants, l 'utilisation sociale de l ' information ainsi que 
certains de ces effets seront élaborés. À cet égard, le médecin doit prendre certaines 
précautions quant à la confidentialité de l'information recueillie pour éviter des effets 
C. LABERGE, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cil., DOle 2 , p. 3S , 36. 
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discriminatoires; l'impact de l'utilisation social de l'information sera donc examiné dans 
le deuxième sous-chapitre. Par ailleurs, en raison de cette discrimination potentielle, le 
médecin doit pouvoir apprécier l'utilisation subséquente du matériel génétique ou de 
l'information génétique qui est emmagasiné dans les banques de données. À cet effet, la 
protection des banques de données sera élaborée dans le troisième sous-chapitre. 
Sous-chapitre 1 Dans le domaine de la santé 
Dans le domaine de la santé l'information génétique a de multiples usages. Elle peut 
permettre tant de prévoir, de connaître, de traiter que de guérir un patient. En outre, elle 
permet au médecin d'être mieux outillé pour informer le patient des choix qui s'offrent 
à lui et, à ce dernier, de faire des choix éclairés dans les décisions relatives à sa santé. 
Elle est utilisée à plusieurs fms tant en matière de diagnostic prénatal, de dépistage des 
nouveau-nés, de dépistage des travailleurs exposés à des substances toxiques que pour du 
suivi biologique en chirurgie des greffes ou de diagnostic pré-implantatoire en matière de 
fécondation artificielle11 • Cette liste est bien sûr exemplative car les utilisations de la 
génétique dans le domaine de la santé sont multiples. Par ailleurs, on peut constater dans 
les médias que très régulièrement de nouvelles utilisations de la génétique sont effectuées. 
De façon générale, l'information génétique sert à éclairer les médecins dans leurs 
services. À cet égard, le Conseil des sciences du Can~da est d'avis que ces services ne 
devraient être offerts que lorsqu'il y a un avantage à offrir aux patients. Ces avantages 
pourraient être au niveau de la prévention ou du traitement d'une maladie, d'un choix de 
mode de vie ou de pr~réation_ainsi que pour répondre aux besoins des personnes qui ont 
une maladie génétique ou qui risquent d'en développer une. Pour ces dernières, les 
services seraient alors davantages au niveau de l'observation médicale ou du support 
sociaP2 • 
H. GUAY et B. M. KNOPPERS, loc. cil. , noœ 1, p. SSO. 
CONSEIL DES SCIENCES DU CANADA, La gè><!tiguc et les services de santé au Canada, O!tlwa, Jùpport no 42, Ministte des Approvisionnements et Services Canada, 1991 , 
p. 17 . 
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Par ailleurs, si la collecte de l'information à des fms médicales ou de recherches est 
généralement acceptée, la situation est tout à fait différente dans le domaine de 1 'emploi 
et de l'assurance en raison de la difficulté d'interprétation de la nature des résultats en 
génétique et des risques de discrimination présents lorsque des tiers ont accès à cette 
information. 
Sous-chapitre II L'utilisation sociale de l'information et les 
effets discriminatoires potentiels 
L'utilisation "sociale" 13 de l'information génétique peut l'être tant en matière de test 
requis en cours d'emploi, d'accès au dossier médical pour établir le risque en matière 
d'assurance ou comme "contrôle" des criminels. Elle peut donc avoir des conséquences 
très importantes. En effet, même avec l'autorisation de la personne concernée, 
l'utilisation de l'information aux profits de tiers peut provoquer l'exclusion d'une liste de 
candidat à un emploi, la perte d'un emploi ou d'une possibilité de s'assurer. 
À cet égard, dans le sondage Dephi, 84% des personnes interrogées soulignaient que la 
discrimination à 1 'égard des porteurs de maladie génétique par les assureurs privés était 
un des dangers de l'introduction de la génétique dans la population. Elle se traduisait 
souvent par un refus d'assurer les patients ou par une augmentation de prime. En outre, 
67% des personnes interrogées considéraient que la sélection des porteurs en matière 
d'emploi était un danger tant au stade de l'engagement d'une personne que lorsque cette 
dernière est à l'emploi. De plus, 59% des personnes interrogées considéraient que 
l'absence d'intervention de l'état dans la protection des citoyens contre la discrimination 
et la sélection dans les domaines de 1' assurance et de 1' emploi pouvait également être 
considéré comme un danger14 • 
Dcrolhy NELKIN, •Tbc Social Power Œ GaJdic lnf<lniiiÔOD> in Daniel J.KEVLilS IDd L . HOOD, Tbc Code of Codes' SciC!I!ific I!Dd Social Ipues in !be Human Qenome 
~. Lœdon, llllwnl Univcnily Prao, 1992, 177, 189- 190. 
C. LABERGB, B.M. KNOPPERS ctl. PANISSBT, loc. cit., Dale 2, p. 52. 
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À ce sujet, il est inquiétant de connaître la vision que des citoyens ont de cette question. 
En effet, en 1992, un sondage commandé aux États-Unis par la March of Dimes Birth 
Defects Foundation a révélé qu'une majorité d'américains croyaient que les autres 
membres de la famille, les compagnies d'assurance et les employeurs étaient en droit de 
recevoir de 1 'information concernant les anomalies génétiques d'un individu 15 • Les 
dangers de discrimination et d'ostracisme sont pourtant réels car plusieurs études16 ont 
démontré que les porteurs de gènes responsables de certaines maladies héréditaires du 
sang étaient considérés comme des conjoints moins souhaitables bien qu'ils n'étaient pas 
malades ou que plusieurs Afro-américains porteurs du gène responsable de la 
drépanocytose n'ont pu obtenir d'emploi ou de couverture d'assurance-maladie même si 
la maladie ne se manifeste pourtant que chez certaines personnes. 
Une personne peut donc subir une discrimination basée sur une maladie dont elle est 
asymptomatique et que peut-être elle ne développera jamais. Cette personne serait alors 
discriminée en raison de son génotype différent ou qui semblerait différent du génotype 
humain «normah~17 • En outre, en matière de génétique, il est souvent possible de mal 
interpréter les résultats de tests18 , et ce, même si les informations proviennent d'un 
médecin. Alors pour éviter une mauvaise interprétation d'un tiers et que, par exemple, 
un statut de porteur soit confondu avec un statut de personne atteinte, 1 'utilisation de ces 
informations par des tiers est très contestée et contestable. Sans évaluer ici toutes les 
conséquences dommageables et possibles de l'utilisation de l'information génétique par 
les tiers, il importe que dans l'accès ou dans la transmission de l'information par le 
médecin, que celui-ci soit conscient de ces problématiques particulières. Les risques de 
discrimination et d'ostracisme nous sensibilisent donc à l'importance du contrôle de 
l'information contenue dans les banques de données. 
David J. ROY, John R. WlLUAMS, Bernard M. DICKENS et Jean-Louis BAUDOUIN, •La bioéthique ses foodemenlll et ses controverses, Saint-Laurent, Éditions du 
Renouveau Pédagogique lne., 1995, p. 498. 
!!!·' p. 499 el 500. 
!!!·· p. 499. 
Rod MORRISON, Cathleen MORRISON IDd John HERMANN, cA Uocr's Pc:npc:cti'l'e oo Medical Genctie~>, (1995) Hc:alth Law Jownal 17S, 182. 
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Sous-chapitre III La protection des banques de données 
À l'heure de l'autoroute électronique, du croisement des banques de données et de 
l'intérêt manifesté par le corps médical en matière de recherche issu du projet de 
cartographie du génome humain, il en va de l'intérêt de la société que les découvertes 
soient partagées entre les chercheurs. La nécessité du contrôle de cette information est 
cependant impérative. En effet, bien que l'accès et la constitution des dossiers ou des 
fichiers informatisés soient encadrés par plusieurs lois19 et règlemenfO, ces derniers 
permettent à certaines conditions l'accès à l'information à des tiers sans autorisation du 
patient. En outre, les obligations lors de la création de fichiers étant moins encadrées dans 
le secteur privé que dans le secteur public, il est permis d'avoir certaines inquiétudes face 
à la sécurité des informations contenues dans les banques de données. 
À cet égard, 44% des répondants au sondage Delphi soutenaient qu'aucune banque de 
données n 'était à l'abri d'une fuite d'information21 • Ce pourcentage n'est pas par lui-
même tellement élevé. Cependant, puisqu'il illustre la vision de la protection des banques 
de données de la part des personnes qui ont le plus d'expérience pratique, cette situation 
semble inquiétante. À cet effet, plusieurs des répondants ont toutefois souligné qu'illeur 
apparaissait possible que des mesures de sécurité efficaces et adéquates soient mise~ en 
oeuvre pour assurer la sécurité des banques de données. Ainsi, ils se sont dit prêts à faire 
confiance à un organisme central détenant 1' autorité nécessaire pour assurer le contrôle 
et la confidentialité des banques de donnéesn. Les répondants ne semblaient cependant 
pas très intéressés à ce que la collecte de l'information soit effectuée par un organisme 
central qui assure l'anonymat aux donneurs de matériel génétique23 • Par ailleurs, ils 
Loi lU' !g aeryicg de IIDfi et let pyicg mieux, L.R.Q. , c . S-4.2; 19 1Uf J'tcùsaux documcng dea ?D"i'mq publics et 1Uf la prntectioo des rmseignemcnq personnels, 
L.R.Q., c. A-2.1; Loi!!!! la protcctiœ des !'CII1!CÏJ!Dements W!f!!!!!i1• dw le !CC!M !!!Îl'!!· L.R.Q., c. P-39.1; Loi 1Uf la protcctiœ des !'SD!JciK!!!iments per!O!!!!!ils, L.R.C. 
(1985), c. P-21. 
Rè&leDICII!mr la ll:lwe des doosicn d'un médecin, R.R.Q., 1981, c. M-9, r.19. 
C. LABBRGE, B. M. KNOPPBRS et 1. PANISSBT, loc. cil., oote 2, p. 29. 
Jl!., p. 29-30. 
Jl! .• p. 3&-37. 
24 
25 
26 
27 
13 
considéraient que la confidentialité était mieux protégée lorsqu 'un consentement éclairé 
était obtenu24 • À cet égard, ils soulignaient que les banques de données étaient liées par 
le consentement obtenu et que les utilisateurs éventuels de 1' information contenue dans 
les banques de données étaient également tenus à la confidentialites. En outre, les 
répondants précisaient que les dossiers de recherche nominalisés devraient être considérés 
comme des dossiers médicaux et recevoir la même protection26 • 
Il est intéressant de remarquer que dans le sondage de Wertz, plusieurs professionnels ont 
considéré que le fait d'emmagasiner son acide désoxyribonucléique (ADN) dans une 
banque de donnée était perçu comme une obligation sociale envers les futures générations. 
De plus, 1' accès des professionnels sans consentement de la part du donneur7 était 
justifié, à leur avis, lorsque la santé publique était en cause. 
L'information recueillie par les tests génétiques est donc très particulière. Il importe 
qu'elle soit utilisée conformément au consentement donné par le patient et conservée de 
façon confidentielle. À cet égard, il est d'intérêt pour le médecin de bien identifier son 
patient pour que celui-ci puisse effectuer ses propres choix. 
Titre II Quant aux patients 
En effet, certains problèmes particuliers se posent en génétique à 1' égard de 1' approche 
que doit prendre le médecin tant dans sa relation avec son patient que lorsque les parents 
prennent des décisions concernant leur enfant. Ainsi, dans le premier chapitre, certaines 
difficultés relatives aux respects du droit du patient à l'autodétermination seront 
examinées et, par la suite, les difficultés particulières de l'utilisation des tests génétiques 
pour les enfants seront soulevées dans le deuxième chapitre. 
~ .• p. 29. 
~· ' p. 30-32. 
J!!., p. 44. 
D.C. WERTZ, loc. cit. , DOle 3, p. 91 -92. 
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Chapitre 1 Le droit à 1 'autodétermination 
La Charte canadienne des droits et libertés28 , la Charte des droits et libertés de la 
personne29 et les autres textes de loi30 portant sur les droits de la personne accordent une 
primauté aux droits individuels. Les droits à la liberté, à la vie privée et à l'intégrité 
physique sont autant de manifestation de 1' importance accordée dans notre société à ce 
que chaque citoyen fasse ses propres choix concernant sa vie. Ce droit à 
l'autodétermination est omniprésent dans la pratique médicale. En effet, comme nous le 
verrons en deuxième partie, le médecin doit obtenir un consentement libre et éclairé de 
ses patients avant d'entreprendre un test ou de prodiguer un traitement. En pratique, ce 
droit est toutefois lié à l'information qui est transmise par le médecin au moment de 
consentir aux soins. Certains problèmes éthiques modifient cependant l'approche médicale 
qui peut être plus ou moins directive; cette dernière sera donc élaborée dans le premier 
sous-chapitre. Par ailleurs, l'information recueillie étant de nature familiale, la difficulté 
de concilier les intérêts des personnes concernées par l'information sera examinée dans 
le deuxième sous-chapitre. 
Sous-chapitre I L'approche médicale 
L'approche en matière de consentement est actuellement fort discutée sur le plan éthique. 
En effet, alors que les résultats des tests sont parfois très difficiles à comprendre ou que 
la connaissance de certaines informations pourrait avoir des incidences psychologiques 
importantes pour les patients, quel genre d'approche le médecin devrait-il utiliser avec 
ses patients? une approche directive ou non-directive? En réaction à une attitude plutôt 
paternaliste des médecins dans les années soixante-dix, l'approche non-directive &'est 
développée. En vertu de cette approche, les médecins divulguent un maximum 
d'information aux patients pour leur permettre de faire des choix éclairés, évitent de dire 
Ow1c cuodieune dea Œuill et libertés, penie 1 de la Loi conatitutiODDCDe de 1982 [IUIDexe B de la Loi de 1982 our le Canada, (1982), R.-U. c. Il]. 
Ow1c dea Œuits et libertés de la pc:r!!l!!!!O, L .R.Q . , c. C- 12. 
D6claratioo cuodieune dea Œuits, 8-9 Eliz. D, c. 44; L.R.C. (1985), App. ill; Loi cuodieune 1Urleo droill de la pc:r!!l!!!!O. L.R.C. (1985), c. H.{i; Code civil du Québec. 
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aux patients ce qu'ils devraient faire3\ et supportent leurs clients dans leurs décisions. 
Cette approche se justifie en raison du grand nombre de facteurs ou d' interactions 
inconnus en génétique et de l'impact imprévisible de l'information chez un individu ou 
différente chez chaque individu ayant une même ~anormalité génétique»32 • 
Ces dernières années, l'approche médicale semble s'être toutefois modifiée à nouveau 
lorsque par des traitements, le médecin peut retarder l'apparition de la maladie ou la 
traiter3 • Ce changement d'approche se justifie par la complexité du domaine de la 
génétique et la difficulté qu'éprouvent les patients à comprendre toutes les interactions 
tant sur le plan physiologique que psychologique qui sont associées à la prise d'une 
décision. Il ne s'agit pas ici de faire un retour à l'approche paternaliste. Le professionnel 
ne cherche pas à substituer ses valeurs ou son opinion personnelle à celle du patient mais 
il tentera plutôt de le guider grâce à ses connaissances et à son expérience vers la décision 
qui apparaît être dans le meilleur intérêt du patient. Ainsi, une approche relationnelle 
entre le médecin et son patient issue d'une éthique de soin34 tend à se développer. Sans 
discuter de cette approche de façon exhaustive, cette dernière amène le médecin à 
considérer l'inégalité de la relation entre lui et son patient et à considérer tous les besoins 
de son patient. À cet effet, pour certains cette approche est préférable à une approche trop 
juridique qui n'amènerait le médecin à évaluer la situation que sous l'unique lorgnette du 
droit de l'individu de faire ses propres choix35 • 
À cet égard, en 1985, un sondage de W ertz révélait que les professionnels de la santé 
étaient unanimement en faveur de l'approche non-directive36• Par ailleurs, dans le sondage 
D.C. WERTZ, loc. cil. , DOte 3, ~. 
John B. DOSSETOR and Marion C.E. GRIGGS, «Geoeeic OJunselliDg: A Role for Relatiooal Ethies>, (1995) 3 Health Law Journal 289, 295. 
Arno G. MOTULSKY, «Predictive Geuctic DiagnosiS>, (1994) 55 Am. J. Hum. Genet. 603. 
Jobn B. DOSSETOR and Mmoa C.E. GRIGGS, !!l!....E!., DOte 32; Dorothy C. WERTZ and John C. FLETCHER, •Privacy and DiJclooure in Medieal Geuctics Examined in 
an Ethics of Core>, (1991) 5 ~ 212; NIWa P . KENNY, •The Ethic of Carc and the Palient-Pbysician Relationsbipo, (1 994) 27 Annales CRMCC 356. 
N.P. KENNY, !!!·• p. 358. 
D.C. WERTZ, loc. cit. , DOte 3, p. 65 . 
37 
38 
16 
de 1994 de Wertz, certains énoncés visaient à connaître les limites de cette approche et, 
on peut remarquer, qu'une transformation dans l'approche médicale a été effectuée. En 
effet, certains facteurs semblent avoir un impact sur l'approche médicale. Ainsi, à un 
couple de personnes aveugles, qui n'avait aucun statut socio-économique particulier et 
dont les probabilités d'avoir un enfant aveugle étaient de 100%, 12% des professionnels 
interrogés ont souligné qu'ils auraient tenté de les dissuader d'avoir cet enfant. Par 
ailleurs, dans l'hypothèse où une femme aveugle vivant de prestations d'aide sociale, qui 
a déjà trois enfants aveugles de pères différents et dont le risque d'avoir un autre enfant 
aveugle est de 50%, deux fois plus de professionnels auraient tenté de la dissuader 
d'avoir un autre enfant (25%). En outre, 23% des professionnels lui auraient suggéré de 
se faire stériliser. Le statut socio-économique semble donc avoir une influence sur 
l'approche médicale puisque même en présence d'un risque deux fois plus grand d'avoir 
un enfant aveugle, les professionnels acceptent plus facilement la décision du couple 
aveugle. Les professionnels ont motivé leur approche en soulignant l'importance du droit 
à 1' autonomie du patient, du droit du patient de faire ces propres choix et de leur droit 
à la reproduction. On peut donc remarquer que près de 30% des professionnels ne 
suivraient pas 1 'approche non-directive37 • 
D'autres situations ont été proposées, dans le sondage de 1994, où les mères en raison 
de leurs actions augmentaient les risques de donner naissance à des enfants ayant des 
retards mentaux légers. Dans ces circonstances, les professionnels auraient supporté 
majoritairement la décision des mères. Neuf pour-cent d'entres eux auraient cependant 
tenté d'intervenir dans le cas de phénylcétonurie (PCU) qui est une maladie pour laquelle 
un traitement peut prévenir les dommages au foetus38 • 
À cet égard, le droit à l'autodétermination est également influencé par les décisions 
relatives à l'identification du client que prendra le médecin. On pourra observer dans le 
prochain sous-chapitre certaines difficultés auxquelles le médecin sera exposé. 
J!!., p. 75. 
!!!··p. 65-76. 
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La difficulté de concilier les intérêts des 
personnes concernées par l'information 
Une des différences importantes de la pratique dans le domaine de la génétique par 
rapport aux autres domaines de la médecine est que le médecin peut avoir des obligations 
par rapport à un individu, à un couple ou à une famille. On comprend facilement, qu'en 
raison de la nature héréditaire de l'information, cette dernière peut être d'un grand intérêt 
pour d'autres membres de la famille tels les enfants d'un patient, un parent biologique 
ou un conjoint avec lequel une personne désirerait avoir un enfanf9 • Cette situation 
provoque cependant des difficultés sur le plan éthique et influence la forme des 
communications entre les parties40 • 
En effet, l'identification du patient, et lorsqu'il s'agit d'un couple, la difficulté de 
concilier les intérêts des parties sont des éléments importants de la pratique en génétique. 
À cet égard, lorsqu'en matière de consultation préconceptuelle, un couple consulte le 
médecin, et que ce dernier découvre que l'un deux est porteur d'une maladie à apparition 
tardive telle la Chorée de Huntington ou la cause de l'infertilité du couple, le médecin 
se trouve devant deux difficultés. Premièrement, il doit déterminer s'il informe le couple 
de ces découvertes ou seulement la personne ayant le problème génétique et, 
deuxièmement, il doit décider de la façon de transmettre l'information à la personne 
concernée. En outre, lorsque à la suite d'une consultation prénatale le résultat d'une 
amniocentèse révèle que le foetus est atteint de trisomie 21, le médecin s'interroge quant 
à son obligation d'informer le père et la mère lorsque seulement cette dernière l'avait 
consulté. Ici nous nous trouvons en plein coeur des dilemmes éthiques et juridiques 
auxquels sont confrontés les médecins en matière de génétique. 
William F. FLANAOAN, .Qenelic Data and Medical Coofidentiality>, (1995) 3 Health Law Jwmal269, 270. 
Mœa SIDAROUS and Ellclle LAMOTHE, •NormJ and Stmdanls of Pnlclice in Gcoetic CounJeUing>, (1995) 3 Health Law Journa1153, 156. 
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D'un point de vue légale, la personne qui vient en consultation est le patient et jouit du 
secret professionnel protégé tant par la Charte des droits et libertés de la personne4 1 que 
par le Code de déontologie des médecins42 • Cependant si un couple va conjointement 
consulter le médecin, il ne devrait pas y avoir de secret professionnel entre ces trois 
personnes. La divulgation de certaines informations pourraient cependant causer des 
problèmes. En effet, la divulgation de la découverte de la personne qui a transmis un 
désordre génétique, d'une fausse paternité, d'infertilité en raison d'un phénotype XY ou 
d'un avortement antérieur est source de beaucoup de discussion dans la communauté 
scientifique et le type d'intervention du médecin ne fait pas l'unanimité. 
À cet égard, il est intéressant de souligner que dans un jugement récent, la Cour 
supérieure a considéré que le médecin n'avait pas à convoquer le père pour discuter de 
la nécessité de passer un amniocentèse lorsque son épouse a refusé de passer le test même 
s'il était médicalement indique3 • 
Dans le sondage de Wertz, 96% des professionnels interrogés sur ces questions ont révélé 
qu'ils n'informeraient pas le mari s'il faisait une découverte de non-paternité et 87% des 
professionnels ont répondu qu'ils en aviseraient l'épouse en privé et qu'ils la laisseraient 
décider de l'utilisation de cette information. La raison principale soulevée par les 
professionnels de ne pas révéler cette information au mari était qu'ils voulaient préserver 
l'unité de la famille. D'autres professionnels justifient cette pratique en soulignant que 
le test n'est pas réalisé dans le but de découvrir cette fausse paternité, que le couple n'a 
pas demandé à recevoir cette information et qu'en terme de génétique, il n'a pas besoin 
de la connaître. Les résultats de cette pratique causent cependant des problèmes au plan 
éthique et plusieurs professionD.els souhaitent que des politiques plus claires soient établies 
concernant cette question44 • 
Charte des droit> ct libcrtts de la pcnonne, DOle 29. art. 9. 
Code de dl!ootola&ie des mtdccins, R.R.Q. , 1981, c. M-9, r .4, art. 3.01. 
Bwcbanl c. Villeneuve, [1996) R.J .Q. 1920 (C.S.). 
D.C. WERTZ, kx:. cit .• DOte 3, p. 64-73. 
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Il faut noter ici que les réponses des professionnels semblent ne pas prendre en 
considération certains aspects de la vision d'une éthique de soin45 • En effet, selon cette 
vision, le médecin doit évaluer plus que les besoins du patient. Ainsi, lorsqu'il prend la 
décision de révéler ou non certaines informations, le médecin devrait également apprécier 
l'impact de sa décision sur la famille et sur la société. Il devrait donc en certaines 
circonstances divulguer aux conjoints des éléments comme une fausse paternité ou un 
phénotype XY pour que le couple puisse faire un choix éclairé et pour que le public garde 
confiance dans le système de santé. Les adeptes de 1 'éthique de soin considèrent que le 
public ne pourrait garder confiance en ses médecins si ces derniers leur mentent ou 
retiennent une information pertinente à la prise d'une décision. À cet égard, d'autres 
médecins suggèrent l'utilisation d'une approche familiale qui n'a pas traditionnellement 
été utilisée dans les relations patients-médecins en recherche génétique sur le cancer et 
qui demanderaient une intervention du médecin auprès de plusieurs parents biologiques46 • 
Ces approches sont différentes de celles couramment utilisées et semblent être en conflit 
avec le respect du droit à la confidentialité et à la vie privée. Elles nous font cependant 
apprécier l'importance d'obtenir un consentement éclairé avant d'entreprendre des tests. 
À cet effet, le médecin devrait informer les patients de tous les types de découvertes qui 
peuvent être faites et des informations qu'ils désirent ou non recevoir, et ce 
particulièrement, lorsque le "patient" est le couple. Ainsi, ces derniers pourraient donner 
un consentement éclairé en décidant de ne pas passer le test ou de n'être informé que 
d'un seul type d'information. 
En effet, même si l'information révèle des caractéristiques sur d'autres membres de la 
famille, le droit d'être ou non testé et le droit d'être ou non informé des résultats des tests 
doivent être considérés en raison des possibilités de discrimination et des effets 
D.C. WERTZ IDd J .C. FLETOIER, loc. cit. , nœ: 34, p. 218; N.P. KENNY, loc. cit. , DOCz: 34. 
Ko1bryn M. TA YL0R IDd Mcrrijoy J. KELNER, •The Emcrgi.ng Rolc of tbc Pbysician in Geoetic Counsclling IUid Tc:sting for Hcritablc Brcut, Ovlrian IDd Colon Cauœr>, 
(1996) 154 Can Mcd Asooc J 1155, 1157. 
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psychologiques associés aux résultats47 • Le médecin devra donc peut-être composer avec 
des membres de la famille qui ne voudront pas participer à l'étude mais au sujet desquels 
le médecin détiendra une information "indirecte", et d'autres, pour qui l'accès à cette 
information serait d'un grand intérêt48 • La difficulté de concilier le droit à la 
confidentialité et 1 'intérêt des collatéraux, qui pourraient bénéficier d'une action prédictive 
s'ils connaissaient les résultats des tests passés par un membre de la famille, est en 
génétique omniprésente49 et il s'agit d'un défi quotidien pour le médecin. 
Chapitre II Les difficultés particulières de l'utilisation de tests 
génétiques pour les enfants 
À cet égard, les difficultés de concilier l'intérêt des personnes concernées par 
l'information sont manifestes lorsque des enfants sont impliqués. En matière de 
consentement des parents pour l'enfant (sous-chapitre 1) ou d'accès à l'information 
génétique par les enfants (sous-chapitre II), le médecin doit en effet savoir concilier 
l'intérêt et les droits des enfants avec ceux de ses parents. 
Sous-chapitre 1 Consentement des parents pour 
l'enfant 
Il est bien connu que les parents doivent agir dans le meilleur intérêt de leur enfanf0 dans 
toutes les décisions prises à leur égard. En matière de consentement des parents pour les 
enfants, le Code civil du Québec impose des modalités différentes de consentement en 
fonction de la finalité recherchée par les tests. En effet, lorsqu'il s'agit de soins ou de 
tests requis par 1' état de santé du mineur, le consentement est donné par les titulaires de 
Lori B. ANDREWS,cPublic O>oicca IDd Privo!e Cboices-Lcgal Regulatioo of Oeuctic TCIIing>, in T .P. MURPHY IDd M.A .. LAPPÉ, (cds) , J!!Jiicc and !be Human GeDOmc 
Projcct, Bcznlcy, Univ=ity of Califomia Pras, 1994 , 46, SS. 
W. PLANAGAN, loc. cit., ooce 39, p. 270. 
COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTIDQUE POUR LES SOENCES ET LA VIE ET DE LA SANTÉ, <Avis sur: Gtnétique et m6decinc: de la pr6dictiœ lia prtvœtioo 
(N°46)>, (1996) 6 Les cahicn du Comill! CoosulWif Nlliooal d'Éthique pour les IICieoccs de la vic et de la sanll! S, 24. 
Code civil du Qu&cc, art. 12, 33. 
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l'autorité parentale ou par le tuteur. Cependant si le mineur a plus de 14 ans, il peut lui-
même consentir à ces soins51 • S'il existe des mesures préventives et que l'efficacité d'un 
traitement dépend de la rapidité avec laquelle ces mesures débutent, les titulaires de 
l'autorité parentale peuvent donc consentir2 aux soins requis par l'état de santé de leur 
enfant de moins de 14 ans; cette situation ne soulève pas de problèmes particuliers en 
matière de génétique. Par ailleurs, s'il s'agit de soins qui ne sont pas requis par son état 
de santé, l'autorisation du tribunal est également nécessaire si les soins présentent un 
risque sérieux pour la santé ou s'ils peuvent causer des effets graves et permanent~3 • 
En outre, s'il s'agit de soumettre un enfant à une expérimentation, les critères légaux 
seront différents. D'une part, les titulaires de l'autorité parentale pourront consentir si 
1 'expérimentation ne comporte pas de risque sérieux pour la santé du mineur et que ce 
dernier ne s'y oppose pas alors qu'il comprend la nature et les conséquences de ses 
actes54 • D'autre part, si l' expérimentation ne vise qu'une seule personne, elle ne pourra 
avoir lieu que si cette personne peut s'attendre à un bénéfice pour elle-même, et ce, après 
que le tribunal a donné son autorisation 55• Par ailleurs, si 1' expérimentation vise un groupe 
de personnes mineures ou majeures inaptes, il faudra qu'on puisse s'attendre à un 
bénéfice pour la santé des personnes présentant les mêmes caractéristiques que celles qui 
se soumettent à l'expérimentation. Cette dernière devra de plus être réalisée dans le cadre 
d'un projet de recherche approuvé par le ministre de la Santé et des Services sociaux à 
la suite de l'obtention d'un avis d'un comité d'éthique d'un centre hospitalier désigné par 
le ministre ou d'un comité d'éthique créé par lui à cette fin56 • Le Code civil du Québec57 
précise, de plus, que les soins considérés comme innovateurs par un comité d'éthique, 
!!!·· art. 14. 
!!!· 
!!!··art. 18. 
!!!·. art. 21 al . 1. 
!!!·· art. 21 al . 2. 
!!!·. art. 22 al . 3. 
~ . art. 22 al. 4. 
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qui sont requis par 1' état de santé de la personne qui accepte de s'y soumettre, ne 
constituent cependant pas une expérimentation. 
À cet égard, des problèmes surgissent souvent lorsque l'intérêt des parents est de faire 
tester leurs enfants dans le but de connaître des informations qui leur seront davantages 
utiles à eux qu'à leurs enfants; les enfants étant souvent asymptomatiques. Dans ces 
situations se posent alors les problèmes liés aux limites du consentement des parents pour 
leurs enfants58 ainsi que le risque de conflits d' intérêts entre l 'enfant et ses parents. À cet 
effet, le Comité consultatif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé59 
considère que le dépistage de routine chez les enfants ne devrait jamais être effectué à 
moins que l'analyse des données familiales et médicales ne le justifie. De plus, il souligne 
que le dépistage relié à un génotype ne devrait pas être effectué à un enfant à moins de 
pouvoir prévoir l'apparition de la maladie avant l'âge de la majorité ou que des mesures 
préventives puissent être effectuées. En outre, il ressort du sondage de Wertz que 
plusieurs professionnels refusent d'effectuer les tests lorsque les enfants ne peuvent en 
tirer aucun bénéfice. Leur position est cependant différente, si un traitement préventif 
existe qui a pour effet de repousser l'apparition de la maladie60 • Ainsi, l'approche des 
professionnels semble tout à fait conforme à l'esprit de la loi qui est d'évaluer s'il est 
dans l'intérêt de l'enfant de procéder à un test avant de l'effectuer. 
Dans son rapport de 199361 , la Commission royale sur les nouvelles techniques de 
reproduction suggérait d'ailleurs qu'en matière de dépistage prénatal des maladies à 
apparition tardive, les conseillers ou les médecins devraient faire une exception à 
1' approche non-directive lorsque les parents ne sont pas prêts à envisager 1' interruption 
de la grossesse. L' information recueillie n'apportant rien aux enfants, mais pouvant leur 
Marie HIRTI.E, Le déoi!i!lge &éné!iaue des ooumu-og: aspects juridigug et applications. CowansviUe, Les Éditions Yvoo BlaiJ lnc., 1995, p. 129. 
COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES ET LA VIE ET DE LA SANTÉ , !2!<.....ill., note 49 , p. 8. 
D.C. WERTZ, !2!<.....ill., note 3 , p. 78, 79, 87 l89. 
COMMISSION ROY ALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUCTION, Rapport final de la Commipiœ royale !lU!" les oouveUcs JÇçbniguq de rcproductioo, 
Otlawa, MiDiJire des AppravisioaDCmcnts et Scmccs Canada, 1993, p. 977 . 
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causer éventuellement un préjudice, la Commission royale proposait donc aux médecins 
de refuser d'effectuer ce type de dépistage. Sa position était toutefois différente lorsque 
le dépistage prénatal servait à découvrir les affections congénitales et les affections à 
apparition précoce62 • Ainsi, tout comme le propose le Comité consultatif national 
d'éthique pour les sciences de la vie et de la santë3 , le dépistage des maladies à apparition 
tardive doit être proscrit si aucun traitement ou aucune prévention ne peut être effectué. 
Par ailleurs, les tests de susceptibilités prénataux étaient considérés comme moins indiqués 
pour les enfants que pour les parents par la Commission royale car cette dernière 
constatait que les inconvénients de passer les tests surpassaient les avantages et que les 
tests plaçaient les enfants dans une position de vulnérabilité lorsque les tests révélaient 
que les enfants étaient à un haut niveau de risque64 • 
Un problème supplémentaire se pose cependant en matière de thérapie génique précoce 
au niveau des cellules somatiques. Le consentement à cette thérapie ne peut être retiré une 
fois l'insertion de cellules modifiées génétiquement. Le transfert de gènes étant 
irrévocable, le consentement le devient égalemenfS. L'enfant n'a alors plus la possibilité 
qui lui est normalement offerte par le Code civil du Québec de s'opposer à sa 
participation à une expérimentation66 • En plus de ces difficultés, certains problèmes 
surgiront, par la suite, au niveau de l'accès à l'information par les enfants. 
Sous-chapitre II L'accès à l'information par les enfants 
En effet, si l'enfant peut s'opposer à sa participation à une expérimentation, c'est qu'il 
doit être informé de sa situation et des expérimentations auxquelles il participe. À cet 
!!!. .• p. 979. 
COMITÉ CONSULTATIF NATIONAL D'ÉTHIQUE POUR LES SCIENCES ET LA VIE ET DE LA SANTÉ, ~-• note 49, p. 24. 
COMMISSION ROYALE SUR LES NOUVELLES TECHNIQUES DE REPRODUcriON, ~ . • note 61 , p. 997 . 
CONSEIL DE RECHERCHES MÉDICALES DU CANADA, Lignes directrices du coosei! de rechçrçhes m91icales du Canada" Recbqcbe sur la théraoie génétique somatique 
chez les humains, Ot1awa, Ministre des Approvisionnements ct SerYices Canada, 1990, 27; Michael BURGESS and Barbara McGILLIVRA Y, •Report on the Worong Group 
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égard, le Conseil national de la bioéthique en recherche chez les sujets humains a 
suggéré que «le consentement devrait être progressif de façon à donner à l'enfant 
l'option de ratifier sa participation» aux banques de données et aux expérimentations. De 
plus, l'enfant devrait revoir et ratifier les décisions qui ont été prises en son nom67 • 
À cet effet, des risques de conflits peuvent également surgir ici entre le droit des parents 
d'autoriser la divulgation d'information, qui est relative à leur enfant et qui peut les 
intéresser, et le droit de leur enfant à la vie privée. De plus, dans d'autres situations, le 
meilleur intérêt des enfants pourrait être en conflit avec le «droit de ne pas savoir» des 
parents. À cet égard, un auteur souligne que les droits d'accès des parents au dossier 
médical de leurs enfants n'étant pas contestés, un équilibre entre la confidentialité de 
l'information relative au nouveau-né et sa divulgation aux parents intéressés devra être 
établi pour assurer le respect des droits de chacun68 • Il faut souligner toutefois qu'une 
autre vision existe sur cette question à 1 'effet que puisque les tests sont exécutés à la 
demande des parents, il faut que les médecins respectent leur décision de ne pas révéler 
certaines informations aux enfants. Dans cette vision, le droit à l'information des parents 
est alors privilégié à celui des enfants69 • 
Aux particularités de la génétique déjà relatées s'ajoutent celles reliées aux médecins qui 
pratiquent dans ce domaine. 
Titre III Quant aux médecins 
En effet, la médecine génétique représente des défis particuliers pour les médecins qui 
oeuvrent dans ce secteur. À cet égard, ils sont un petit nombre à posséder une formation 
spécifique en génétique et il y a un manque de ressources spécialisées (chapitre· 1). En 
outre, la formation reçue en génétique par une majorité de médecins comporte des 
M. BURGESS and B. McOILUVRAY, loc. cit. , DOle 6S , p. 34. 
M. lllR'ILE, ~·, note 58, p. 74. 
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faiblesses évidentes qui seront discutées au chapitre II. Par ailleurs, la génétique étant un 
domaine en constante évolution car la recherche y est très active, cette situation a un 
impact significatif sur 1' obligation du médecin d'exercer sa profession selon les normes 
médicales les plus élevées possibles, de se tenir à jour et de perfectionner ses 
connaissances (chapitre III) ainsi que sur les multiples situations où il risque de se placer 
en conflit d'intérêts (chapitre IV). 
Chapitre I Le manque de ressources 
En 1972, l'Organisation Mondiale de la Santé (O.M.S.) prévoyait que les besoins de 
médecins et de conseillers en génétique seraient d'un spécialiste pour 200 000 habitants70 • 
Cependant, en 1991, le Conseil des sciences du Canada soulignait que nous étions loin 
d'atteindre ce ratio, et ce, même si l'O.M.S. n'avait pas prévu l'essor important pris par 
la génétique ces dernières années71 ainsi que le développement des technologies qui sont 
aujourd'hui utilisées. 
Le Conseil des sciences du Canada évaluait alors que 80% des centres de génétique ne 
pouvaient répondre aux demandes de services, que la période d'attente y variait de un à 
dix mois72 et que la demande de services allait augmenter d'environ 40% pour les services 
cliniques, de 65% pour les services de laboratoire et que la demande pour les tests 
moléculaires pourrait connaître une hausse de 160%73 • 
Ce manque de spécialistes est troublant et allié au désengagement de l'état, la situation 
est inquiétante. À cet effet, en janvier 1995, le gouvernement du Québec abolissait le 
réseau provincial de médecine génétique. Jusqu'à tout récemment, à moins de situations 
ORGANISATION MONDIAUl DE LA SANTÉ, Preyentiœ ttailc!!!C!!I et rtldap!ation, strie dea noppŒ1S tcehniqiiCI, 110 497, Geœve, OMS, 1972, p. 30. 
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exceptionnelles, il n'y avait plus de dépistage systématique74 qui se faisait dans les 
hôpitaux du Québec. Cette situation avait donc pour effet d'empêcher les gens de savoir 
s'ils souffraient d'une maladie héréditaire. Les tests qui étaient effectués dans des 
situations exceptionnelles devaient alors être envoyés dans les laboratoires de Calgary ou 
de Toronto pour être réalisés. 
En janvier 1996, certains spécialistes pratiquant au Québec ont fondé le Centre 
Biogénétique. Ce centre fournit des services conseils et diagnostiques en génétique75 • La 
création de ce centre est une conséquence du désengagement de 1' état dans certains 
secteurs des services de santé. S'il semble répondre à un besoin, il ne permet cependant 
pas de prévoir que le nombre de spécialistes augmentera pour répondre aux besoins de 
services de la population. À cet égard, les répondants au sondage Delphi avaient prévu 
cette situation puisqu'ils y soulignent que la demande de services de tests génétiques allait 
bientôt surpasser la capacité de payer du système de santé publique6 ce qui allait favoriser 
le développement de services diagnostiques offerts par des laboratoires privés. En outre, 
les répondants pensent que le désengagement de 1 'état et le développement des cliniques 
privées pourraient bien avoir pour effet de mettre en danger l'universalité de la gratuité 
des soins de santé. 
Chapitre II La formation des médecins 
Ce problème au niveau des ressources humaines n'est pas le seul puisqu'en plus de 
manquer de spécialiste, la plupart des médecins n'ont pas reçu une formation suffisante 
en génétique lors de leurs études. Ainsi, le premier sous-chapitre portera sur le problème 
des connaissances reçues par la plupart des médecins lors de leur scolarité. Par aillçurs, 
le deuxième décrira le rôle que les spécialistes en génétique devraient jouer dans la 
Clrole nnBAUDEAU, •Un ocntrc de oc:rvica g~uea ouvre JCS por1ca lM~: ce centre privt pc:rmcttra de prdcr les~ d'ici ct d'exporter des ocrviccs», (1996) 
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formation des autres médecins et dans l'information à transmettre à la population pour 
faire connaître ce secteur d'activité. 
Sous-chapitre 1 Les connaissances reçues lors de la scolarité 
Il est intéressant et inquiétant de constater qu'une étude réalisée aux États-Unis, en 1975, 
indiquait que 75% des médecins n'avaient pas suivi de cours en génétique pendant leurs 
études et, qu'en 1985, 47% des universités n'avaient pas d'enseignement en génétique ou 
que cet enseignement était considéré par les spécialistes comme inadéquaf7 • 
La situation serait similaire au Canada d'après le Conseil des sciences du Canada qui 
notait l'insuffisance de personnel qualifié et le manque de connaissance de la génétique 
par les médecins dans son rapport de 199P8• À cet égard, dans le sondage Delphi, les 
professionnels soulignaient que la plupart des médecins généralistes ou spécialistes 
n'avaient qu'une vague idée et des connaissances erronées sur la génétique humaine 
modeme79 • Le Conseil des sciences du Canada, tout en suggérant une intégration plus 
grande des services de médecine génétique aux soins de santé, constatait également que 
les écoles ne préparaient pas les étudiants à comprendre la révolution de la génétique 
humaine80 • En outre, il soulignait la difficulté d'enseigner aux jeunes médecins certains 
modes de réflexion portant sur la santé et la maladie ainsi qu'à leur faire comprendre la 
nécessité qu'ils auront de se perfectionner pendant toute leur vie81 • À titre de solution 
pour régler ces problèmes, le Conseil des sciences du Canada souhaitait que la génétique 
médicale soit intégrée dans la formation tant comme science fondamentale, comme 
matière à des cours de génétique médicale que comme partie intégrante à d'autres cours82 • 
Lori B. ANDREWS and al. (Eds.), Asocssin& Gmetic Risk-lmplications for Health and Social Policy, Washingtœ, Natiooal Academy l'reas, 1994, p. 218. 
CONSEll. DES SCIENCES DU CANADA, ~-. 1101<: 12, p. 11. 
C. LABERGE, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cil., DOt<: 2, p. 46, 82" dca profCISÏODDCis illterr!JCés éCaieDt d'occonlavec cet11e affirmaliœ. 
CONSEn. DES SCIENCES DU CANADA,~- · DOt<: 12, p. 97 . 
!!!-.p. 99. 
!!!· 
83 
85 
28 
Il invitait également le Collège des médecins de famille du Canada à s'assurer que ses 
membres soient familiers avec les connaissances et les services génétiques. À cet égard, 
il suggérait que la génétique soit enseignée à 1 'éducation permanente de façon à permettre 
aux médecins de se tenir à jour. 
Un auteur3 souligne également l'ignorance de l'ensemble de la communauté médicale sur 
les technologies récentes en génétique et constate chez celle-ci une certaine 
insensibilisation aux techniques disponibles, à leurs applications et à leurs bienfaits. Pour 
résoudre les problèmes relatifs à la formation, cet auteur propose de restructurer les 
études en médecine, de valoriser les études épidémiologiques et de mettre sur pied un 
programme de formation continue. 
À cet égard, ce n'est qu'au début des années soixante-dix que fut fondé le Collège 
canadien des médecins généticiens. Le nombre de médecins certifiés a certes augmenté 
au fil des ans mais l'augmentation du nombre de spécialistes, qui travaillent par ailleurs 
majoritairement dans les centres universitaires84 , reste faible en comparaison du nombre 
de médecin au Canada. À cet effet, en 1995, le Collège canadien des médecins 
généticiens comptait 125 membres actifs. Ceux-ci travaillaient tant en génétique clinique, 
en génétique médicale, en biochimie génétique, en cytogénétique qu'en génétique 
moléculaire. De ces différents spécialistes, le Collège royal des médecins et chirurgiens 
du Canada ne comptent cependant que 25 membres reconnus en génétique médicale85 • 
Il est donc fort prévisible, que pour plusieurs années encore, la plupart des services 
génétiques ne soient pas offerts par des médecins très spécialisés au Canada. Une 
formation de base de tous les médecins en génétique prend donc ici une importance 
encore plus grande. 
S. LEBRIS, loc. cit., DOle 71, p. 296-297 . 
Joc T.R. a...ARJŒ, •Piofcooioaal Norms in tbc Praclice of Mcdical GeDc:licl>, (1995) 3 Hcalth Law Jowna1131 , 142. 
!!!·· p. 142-143. 
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Par ailleurs, le public est également insuffisamment informé sur la génétique médicale et 
plusieurs répondants souhaitent une amélioration de l'information à cet égard86 • Le 
prochain sous-chapitre portera donc sur le rôle que les spécialistes peuvent jouer dans 
l'information du public et des autres professionnels de la santé. 
Sous-chapitre II Le rôle des spécialistes dans la formation et 
l'information de la population 
Le sondage Delphi a fait ressortir l'impression des professionnels qu'il y a un manque de 
connaissance de la génétique tant par les professionnels de la santé que par le public et 
les médias. À cet égard, il y aurait un besoin pressant d'éducation de la population et des 
professionnels de la santé en général87 car les répondants au sondage constatent que la 
population est plus disposée à participer à des études lorsqu'elle est mieux informée et 
consciente des problèmes étudiés88 • Les personnes interrogées soulignent que les 
chercheurs et les spécialistes en génétique humaine ont le devoir de participer aux débats 
qui ont lieu dans la société de façon à informer la population des perspectives et des 
limites de l'utilisation de la génétique humaine89 • 
Pour un auteur, l'information devrait avoir deux objectifs: ~le premier, renseigner les 
personnes susceptibles d'être concernées sur l'existence et les modalités d'accès pratique 
de la génétique médicale. Le second, apaiser les doutes, inquiétudes et idées préconçues, 
en rendant l'information transparente»'Xl. À cet égard, il propose que l'information et 
l'éducation des jeunes débutent dès leurs études primaires. 
S. LEBRIS, lœ. cit. , DOte 71, p. 303 . 
C. LABERGE, B. M. KNOPPERS et!. PANISSET, lœ. cit. DOte 2, p. 4~. ~0. 
!!!··p. 32. 
!!!·· p. 46, 91" des professiooDels inlr:rrogts tlaicnt d'occord avec ceac affirmatiœ. 
S. LEBRIS, ~·· DOte 71, p. 303 . 
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Par ailleurs, l'obligation des médecins n'est cependant pas seulement d'avoir un certain 
niveau de connaissance mais également de le maintenir. 
Chapitre III Le maintien de la compétence 
En effet, le maintien de la compétence du médecin est une obligation déontologique et 
légale qui lui impose d'exercer sa profession selon les normes médicales les plus élevées 
possibles et à tenir à jour et perfectionner ses connaissances91 • Son code de déontologie 
lui impose également d'élaborer son diagnostic en utilisant les méthodes scientifiques les 
plus appropriées et, si nécessaire, en ayant recours aux conseils les plus éclairés92 • Si le 
médecin ne peut avoir accès à une médecine de pointe, on ne lui en tiendra cependant pas 
nécessairement rigueur3 • Il devra reconnaître ses limites et, au besoin, consulter ou 
référer94 son patient ou la famille vers des services spécialisés. À cet effet, un auteur 
précise, et cela est d'intérêt, que la compétence c'est la capacité pour le médecin de 
savoir répondre aux besoins de ses patients ce qui inclut tant ses besoins d'informations 
que de support psychologique et sociaJ95 • 
Le Conseil des sciences du Canada constate à cet égard que le médecin devrait savoir 
reconnaître les indices d'une maladie génétique ou d'une prédisposition à de telle maladie, 
avoir intégré une bonne technologie de diagnostic et de traitement, maintenir à jour ses 
connaissances et au besoin diriger ses patients vers les services appropriés96 • Le niveau 
de connaissance qu'un médecin doit posséder est celui d'un médecin d'une compétence 
moyenne, raisonnablement prudent et qui possède le même niveau de spécialisation que 
Co!!c de d6oo!o!ogie des !!!érlp;i••. p<tcité. DOle 42, ut. 2.03 . 15 . 
!ll., lrt. 2.03. 18. 
Bâ'ard-{l!!illettc c. Mabeux, [1989] R.J.Q. 1758 (C.A.) ; Jean-Louis BAUDOUIN, La respoosabilifé civile, 4° tditiœ, CowaDsville, Les Éditious Yvoo Blais IDe., 1994, p.657 . 
!li., ort. 2.03. 16; cette obliplioo col~ iDcluac dans le Code d'tthique du Colltge Clll8dieD des mtdecins gtDaicieDs 111 poncnpbc trois des respoosabilitl!s du Jlll!decin 
enven QI podieal: D<rochy C. WERTZ IDd JohD C. FUITCHER (Eds.), Elhi<:a IDd Human Genetics, New Y or!<, Springci'·Vcrla&, 1989, p . 139. 
D.C. WERTZ, ~·, DOle 3, p. 109. 
<X>NSEIL DES SOENCES DU CANADA, ~·, DOle 12, p. 79. 
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lui. Ainsi, on exigera un standard de compétence plus élevé du spécialiste que du 
généraliste97 • 
Chapitre IV Le conflit d'intérêts potentiel dans lequel peut se placer le 
médecin 
Une autre des particularités de la génétique est que plusieurs facteurs sont susceptibles de 
placer le médecin en conflit d'intérêts et qu'il doit être vigilant à cet égard. Ainsi, le 
premier sous-chapitre portera sur les effets du développement des laboratoires privés et 
le deuxième sur les problématiques résultant du fait que parfois le médecin est à la fois 
médecin-traitant et médecin-chercheur. À cet effet, la propriété du matériel génétique 
fournie par le patient mais modifié par le médecin-chercheur est un exemple de problème 
soulevé par cette double relation entre le médecin et son patient qui sera élaboré dans le 
troisième sous-chapitre. 
Sous-chapitre 1 Le développement des laboratoires privés 
Un conflit d'intérêts intervient lorsque l'intérêt du médecin interfère avec le bénéfice de 
son patient. Cette situation porte atteinte à l'intégrité et à la loyauté qui doit exister dans 
la relation entre un médecin et son patient. Au Québec, l'obligation de ne pas se placer 
en conflit d'intérêts est une obligation98 déontologique et légale. En effet, le médecin doit 
sauvegarder son indépendance professionnelle et éviter toutes les situations où il serait en 
conflit d'intérêts99 • 
Sans voulo~ porter un jugement sur ce qui est effectué dans les laboratoires privés, qui 
sont parfois les seules ressources à offrir des services, le danger que le médecin perde son 
Gcnld ROBERTSON, lemUfcr MILU!R, Tracey HOWELL IUid Steveu PENNE Y, cLepl Norma Rdevant Ill tbe Proctice r:# HlliiiiD Geocljcs: A BockgrouDd ~, ( 1995) 
3 Health Law loumal 187, 189. 
Qxle de déootolosie des médeciDs, p<écité, DOte 42, lit. 2.03.49. 
Qxle de d6oa1ol9llie des médeciDs, !!!·• lit. 2 .03.49; BUREAU DU SYNDIC, «Le cœflit d'intérela dllllla relatioo médccin-petieal>, (1995) 34 Le Collège 18 . 
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indépendance et se place en conflit d'intérêts y est présent. À cet égard, le Collège des 
médecins du Québed00 et le Collège des médecins et chirurgiens de l'Ontario101 ont mené 
des enquêtes ces dernières années pour examiner des signalements à 1 'effet que des 
médecins touchaient des ristournes en ayant référé des patients à des cliniques privées qui 
leur appartenaient. En outre, dans les cas à l'étude en Ontario, des soins non indiqués 
auraient également été dispensés dans des cliniques privées jusqu'à l'épuisement des 
prestations prévues par les compagnies d'assurance des patients. 
Le problème est donc connu du Collège des médecins du Québec102 • Ce dernier a proposé, 
à cet égard, une modification à son code de déontologie qui préciserait sans équivoque 
les situations dans lesquelles le médecin se placerait en conflit d'intérêts. En effet, le 
nouvel article, soumit à l'Office des professions au début de 1996, interdirait à tout 
médecin, qui prescrit des analyses ou des examens de laboratoires, d'être actionnaire d'un 
laboratoire privé ou d'un centre de prélèvement. Par ailleurs, des dangers de conflit 
d'intérêts sont également présents lorsque le médecin traitant est chercheur. 
Sous-chapitre II En matière de recherche 
En matière de recherche et d'expérimentation, le médecin vise à obtenir de l'information. 
Son objectif principal n'est donc pas d'effectuer un traitement qui aura des effets 
bénéfiques pour la personne qui y participe. En pratique, l'expérimentateur soumet, la 
plupart du temps, le sujet à des risques plus grands que dans les procédures habituelles 
ainsi qu'à des risques moins bien connus. Par ailleurs, le patient s'expose à des risques 
qui ne sont pas nécessairement compensés par le bénéfice qu'il désire obtenir pour lui-
même ou pour d'autres en considération de sa participation103 • Ainsi, l'intérêt · du 
Gilles PAQUIN, •Des labos privés offrent des pr&endes aux mtdecins: les tcchnologisles mtdicaux dem&Ddentl 'intervention de Québec>, (1995) 28 janvier La Presse A-1; 
I..iiWme LACROIX, •Le Collège des llléd<cins 10 prépare l affroatcr un décloisonnemart de la pratique médicalco, (1995) 2 ftvricr ~ A-4. 
PRESSE CANADIENNE, •Médecins onllriens soupçonDés de mudc>, (1996) 26 février La Presoc A-7. 
Marie France LÉGER, •Les mtdecins oc pourrool plus etrc ICiionDaires de labos privés>, (1995) 18 oovemb~ La Presse A-1. 
NATIONAL ACADEMY OF SCIENCES, Geoc:tic Screenin&: Prosrams· Priociplco IDd Rc:ocarch, Wuhingtœ, National Acadcmy r:A Scia>cea, 1975, 251. 
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chercheur ne peut donc qu'interférer avec la nécessité d'une appréciation désintéressée 
et objective des risques. 
À cet égard, une partie de la population est inquiète de la façon dont la recherche est 
balisée dans le domaine de génétique104 • Les projets de recherches en génétique sont 
cependant encadrés par des balises élaborées par le Réseau de médecine génétique 
appliquée du Fonds de recherche en santé du Québec. Cet énoncé de principes et de 
procédures de recherche prévoit que les projets de recherche doivent tenir compte de 
plusieurs facteurs. En effet, les éléments suivants doivent être prévues et approuvées: une 
participation informée et sans préjugée pour l'usager; la confidentialité; la réciprocité; le 
professionnalisme de la part des chercheurs; la contribution au développement scientifique 
du Québec; les retombées économiques ainsi que les questions de propriété 
intellectuelle105 • Les balises proposées et surtout la transparence du processus devraient 
ainsi offrir des garanties quant à l'indépendance du chercheur. À cet effet, les questions 
reliées à la propriété du matériel génétique comportent également un potentiel de conflits 
d'intérêts. 
Sous-chapitre III La propriété du matériel génétique 
La propriété du matériel génétique est une question qui est particulièrement complexe. 
L'urgence d'éclaircir cette question est notable dans le secteur de la recherche. En effet, 
les chercheurs qui effectuent des modifications génétiques à du tissu humain qui, par la 
suite, se révèle avoir une valeur pécuniaire fort intéressante pourraient vouloir profiter 
du fruit de leurs recherches. Peuvent-ils obtenir un droit de propriété sur le tissu ou faire 
breveter leur ligne de cellules? Ces questions mériteraient un long développement qui ne 
sera pas effectué dans cet essai. On observe cependant deux positions sur cette question. 
D'une part, certains sont d'avis que les valeurs et les droits représentés par l'autonomie 
Isabelle Pill, eLa recben:bc ~ue a'effcclue IIDS IIICUDe balise au Qu<!bec: cbercheun et pe1lliCW'I réclament des panmare. afin d'mter1'anarchico, (1996) 15 mai~ 
~A-2. 
C. LABERGE, cil eot .. mpo d'antca- de faire peur au -se: Leo q~ 0111 ~ 11DC .œdcciDe ~ue qui reacœtre 1Dill lea criltres di!ootologiques d'uoc bonoc 
m6lecioc modenle>, (1996) 6 juin~. A-9. 
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et la vie privée doivent primer et que la personne doit contrôler son matériel génétique 
et donc consentir à toutes utilisations éventuelles de celui-ci. D'autre part, la deuxième 
position est que l'importance d'obtenir les renseignements génétiques, qui peuvent servir 
à des découvertes bénéfiques pour la société, donne un statut particulier au matériel de 
chose suis generis qui fait en sorte qu'on ne peut établir une règle applicable à toutes les 
situations et qu'il appartient aux tribunaux d'analyser chaque situation comme un cas 
d'espèce106 • 
En vertu des règles du Code civil du Québed07 , on constate qu'on ne peut pas acquérir 
de droit de propriété sur du tissu humain. Par ailleurs, bien que certains pays108 
permettent la protection des découvertes par les brevets, le législateur et les tribunaux 
n'ont pas encore tranché cette question en droit canadien et les problèmes qu'elle soulève 
mériteraient que le législateur prenne une position claire à cet égard. 
À cet effet, un jugement américain, 1' affaire Moore v. Re~ents of University of 
Califomia109 , illustre bien les possibilités de conflit d'intérêts pour les chercheurs. Le 
tribunal avait conclu à la responsabilité de médecins-chercheurs pour n'avoir pas obtenu 
un consentement éclairé d'un patient à qui ils n'avaient pas déclaré dès le début de leur 
traitement qu'ils avaient fait des arrangements pour l'obtention et l'utilisation de son 
sang, de sa rate et de différents autres tissus. En outre, les tissus de ce patient étaient 
extrêmement rares et uniques et le procès avait permis d'apprendre que les tissus prélevés 
avaient servi aux médecins-chercheurs pour créer et commercialiser une ligne de produits 
biologiques à l'insu de leur patient. 
Robert Cassius de LINVAL, •L'avCDir du matériel génétique oe décide l Montréal>, (1996) 28 Jownal du llarTeau 17. 
Code civil du Québec. art. 22; Margaret SWAIN and Randy W. MARUSYK, cBi<llechoology, Human Tissue and the Civil Code of Québec> , (1995) 55 Revue du llarTeau 419. 
Bien que le fait de breveter une ligne cellulaire o'est pu uo acte juridique qui ait reçu uoe recooo•iiSOoce iok:rnalionale, les États-UoiJ et l'Europe en ont fait breveter. À cet 
tganl voir: 0>ar1es HANLEY, •Les États-UoiJ accusés de «CCOonialisme Jéoétique>: Des virologues américains ont fait breveter l des f101 commerciales des cellules oaoguioes 
d'ua iodigàlede Papouuie-Nouvelle-<luiDée>, (1996) 5 mai La PresleB-11; AGENCE FRANCE-PRESSE, •Le brevet BUrles cellulcodu conlonombilical mal accueilli>, (1996) 
21juillet~C-3 . 
Moore v. l!q!eots of Uoiwnity of Califomia, July 9, 1990, Supremc Cowt of Califomia, 271 Cal. Rplr. 146. 
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Dans le sondage Delphi, les répondants ont abondamment commenté cette question. Il en 
ressort que majoritairement ils soulignaient que le chercheur est le gardien du matériel 
génétique et que le propriétaire de celui-ci est le patiene 10 • Par ailleurs, 53% des 
répondants ont considéré que l'intérêt des chercheurs-généticiens dans les aspects 
commerciaux de leur recherche faisait partie des dangers de l'introduction de la génétique 
dans la population"1• On constate donc qu'il est nécessaire que les règles visant la 
propriété du matériel génétique soient précisées dans les prochaines années de façon à 
encourager la recherche mais également pour permettre une utilisation du tissu dans le 
respect du consentement reçu lors du prélèvement. 
De façon à éviter de se placer en conflit d'intérêts, le médecin doit donc révéler à son 
patient tous les risques potentiels de conflits d'intérêts. À cet effet, il devra dévoiler tant 
les intérêts commerciaux"2 actuels que futurs qui s'offrent à lui et à l'institution où le 
traitement est effectué113 • 
C. LABEROE, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit. , DOle 2, p. 31. 
!!!-.p. S2 . 
B.M. KNOPPERS, loc. cit. , note 1, p. 9. 
L.B. ANDREWS &Dd al. (Eds.), !!I!:....E!!.·, note 77 , p. 22, 249. 
36 
CONCLUSION DE LA PARTIE 1 
Ces particularités transforment donc la pratique de la médecine dans le domaine de la 
génétique en une médecine d'information. Tant en raison de sa nature que par son 
utilisation dans différents domaines, la génétique modifie l'approche médicale 
traditionnelle. Le médecin doit ainsi être conscient de l'utilité de l'information recueillie 
tant pour les parents biologiques que pour les tiers. Le médecin devra donc être 
particulièrement prudent dans la conservation des données recueillies et l'accès qu'il 
donnera à des tiers pour éviter tout risque de discrimination ou d'ostracisme. 
En outre, les particularités quant aux patients ont comme dénominateur commun les 
mécanismes de circulation de l'information. En effet, d'une part, la circulation de 
l'information entre le médecin et son patient demande aux médecins de réajuster ces 
pratiques pour que la divulgation de l'information tiennent à la fois compte du droit du 
patient de faire ses propres choix tout autant que du devoir du médecin de ne pas lui 
causer de tort ou de ne pas causer de tort à un membre de sa famille. D'autre part, la 
circulation de l'information entre les membres de la famille du patient doit être prise en 
considération par le médecin pour éviter qu'un parent biologique ne subisse un préjudice 
grave du fait qu'une information pertinente à sa santé ne lui a pas été révélée et que 
l'information entre les membres d'une même famille circule d'une façon respectueuse des 
droits de chacun. 
Par ailleurs, la notion d'information est au coeur même des particularités de la médecine 
en génétique. Ainsi, la génétique est souvent mal connue de la communauté médicale en 
générale et du public. De plus, il y a peu de médecins spécialisés en génétique pour 
répondre au besoin grandissant de la population et 1' obligation de maintenir ses 
connaissances à jour est très exigeante dans ce secteur en raison de l'intense activité dans 
les milieux de la recherche. Soulignons également que l'information génétique peut 
procurer des avantages fmanciers importants pour les médecins et que ceux-ci devront 
informer leurs patients des intérêts impliqués pour éviter de se placer en conflit d'intérêts 
37 
et que cette situation entache la relation de confiance nécessaire entre le médecin et son 
patient. 
La médecine en génétique est donc une médecine d'information. Il importe donc que le 
médecin en soit conscient et qu'il ait également à l'esprit toutes ces particularités qui 
transforment sa pratique. C'est donc à travers ce prisme qu'il exercera et que sa 
responsabilité sera engagée. À cet égard, dans la prochaine partie, il importe d'étudier 
la façon dont les professionnels de la santé conçoivent les obligations du médecin et dans 
quelle mesure leur vision est conforme aux règles de droit applicables. 
!14 
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PARTIE II L'IMPACT DE LA GÉNÉTIQUE SUR LA RESPONSABILITÉ: VERS 
UNE MÉDECINE FAMILIALE? 
En matière de génétique, comme en tout autre domaine de la pratique médicale, pour 
engendrer la responsabilité11\ le demandeur doit faire la preuve qu'une faute commise par 
un médecin a directement causé le dommage réclamé. La revue des obligations du 
médecin est l'occasion d'apprécier l'impact de la génétique sur sa responsabilité et 
également de percevoir les tendances de la médecine en génétique à tendre vers une 
médecine familiale. En effet, les droits de la personne étant habituellement des droits 
individuels, cette tendance en génétique bouscule les pratiques et pourrait devoir signifier 
que certains changements législatifs seront à prévoir pour tenir compte de certaines 
obligations entre les membres d'une même famille. À travers, les obligations du médecin 
envers son patient, les modifications de la pratique médicale en raison de la nature 
familiale de l'information seront donc soulignées. 
À cet égard, certains éléments de nature générale portant sur le comportement et les 
obligations du médecin seront examinés au titre 1. Par ailleurs, les obligations 
traditionnellement reconnues au médecin par la doctrine de renseigner, de respecter le 
secret professionnel, de soigner et de suivre seront présentées au titre II. Par la suite, les 
particularités relatives aux dommages qui sont demandés en génétique seront examinées 
(titre III) ainsi que celles touchant au lien de causalité (titre IV). 
Titre I Aspects généraux 
Il y a faute de la part du médecin lorsque ce dernier n'a pas eu un comportement 
conforme à celui qu'aurait eu un médecin raisonnement prudent et diligent placé dans les 
mêmes circonstances que lui. L'intensité de l'obligation du médecin en est alors une de 
moyen115 • En effet, il est tenu de prendre les meilleurs moyens pour soigner son patient. 
Code civil du Qutbcc, art. 1457. 
Plusieun jugcmenb œt CODSICI't ce principe. À titre d 'exemple, on peut lire les jugcmenb suivaull: Oouticr c. Cclltrc hospitalier de I'Uoivenill! Laval, [1990) R.J.Q. 717 
(C.A.) ; &!liu!! c. ~. (1939) 67 B.R. 328; ~ c. ~. [1974) C.S. 618; Yil!!a!l!t c. Mll!!is!, [1991) R.J .Q . 1607 (C.A.) . L'~ de l 'obliplion a 
qalciDCIIt &! ahondomment diacull!e en doclriDc, >Or: J.L. BAUDOUIN, ~. aœ 93, p. 637; Pauliue LESAOB-JARJOURA, Jean LESSARD ct Suzalmc PIULIPS· 
NOOTBNS, É~de reopoasobilill! civilcm6dicalc, Cowansvillc, La éditioos y_, BlliiiDc., 1995, p. 200; ADdn!BBRNARDOT ct Robert P. KOURJ, Lareopoasobilill! 
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Il doit donc tenter de le guérir mais il n'en a pas l'obligation; ceci serait alors une 
obligation de résultat. Il doit agir avec diligence, habileté et d'une manière conforme aux 
données de la science116 • 
À cet effet, il faut se reporter dans la situation où se trouvait le médecin au moment où 
la faute présumée a été commise pour évaluer si à cette époque son comportement pouvait 
être considéré comme fautif compte tenu des données de la science117 • Ainsi l'utilisation 
d'un traitement qui, au moment où l'acte médical a été effectué, était considéré comme 
éprouvé par des médecins prudents et diligents et qui depuis serait documenté comme 
étant dommageable au patient, n'entraîne pas sa responsabilité. Les pratiques désuètes 
doivent par ailleurs être évitées pour respecter cette obligation. 
En matière de génétique, 1 'obligation de moyen sert à analyser le niveau de compétence 
requis d'un médecin. Elle y est particulièrement importante compte tenu du grand nombre 
de recherche dans ce secteur d'activité et conséquemment de 1' augmentation constante des 
connaissances dans ce domaine. Par ailleurs, le niveau de compétence qui sera requis 
d'un médecin tiendra compte de son degré de spécialisation. Les actes de l'omnipraticien 
ne seront donc pas comparés à ceux d'un médecin spécialiste si l'omnipraticien agit à 
l'intérieur de son domaine de compétence118 mais plutôt à un professionnel ayant une 
formation et une pratique comparable à la sienne. À cet égard, dans Dubois c. Qruù119 , 
la Cour supérieure soulignait qu'il serait inacceptable d'imposer à un généraliste d'avoir 
le même comportement qu'un spécialiste. Elle notait qu'il ne fallait pas imposer au 
médecin de connaître un test qui était décrit dans un traité de chirurgie orthopédique qui 
lui aurait permis de diagnostiquer une déchirure tendineuse. Il faut noter de plus que dans 
civile~. Sbcrbroob:, Éditiœs Revue de Droit Université de Sberbroote, 1980, p. 9. 
P . LBSAGE-1ARJOURA, 1. LBSSARD ET S. PHD...IPS-NOOTENS , !J!., p. 35 . 
!!!.. p. :ZOS ; 1.L. BAUDOUIN, QIL.S., DOte 93 , p. 639; llénni-Guillette c. ~.précité, DOte 93; Morrow c. HOpital Royal-Victoia, 1.E. 78-824 (C. S.) . 
P. LBSAOE-1ARJOURA, 1. LBSSARD et S. PHD...IPS-NOOTENS, QIL.S., DOte 115 , p. 205; O . ROBERTSON, M. MILLER, T. HOWELL IDd S. PENNEY, loc. cil. , 
DOit 97, p. 188. 
Dubois c. Q!!!!. [1989] R.1.Q. 1260 (C.S.) . 
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ce jugement même un spécialiste expert avait reconnu que le généraliste avait agi d'une 
manière conforme à ce que l'on pouvait s'attendre d'un omnipraticien en pareille 
circonstance. Par ailleurs, dans Rouiller c. Chesnay120 , le tribunal a reconnu qu'une 
personne qui consulte un spécialiste pouvait s'attendre à ce que ce dernier soit à jour dans 
ses connaissances, qu'il se documente et qu'il soit au courant des derniers développements 
et des dernières recherches dans sa spécialité. À cet égard, l'intensité de l'obligation sera 
également modifiée par le milieu dans lequel pratique le médecin. Ainsi, les ressources 
d'un centre hospitalier spécialisé par rapport à celles d'un centre de soins généraux ou 
sous-équipé seront pris en considération121 • 
En 1996, ce principe vient à nouveau d'être reconnu dans Bouchard c. Villeneuye122 • Le 
juge Lemelin y précise les distinctions entre 1 'information qui doit être divulguée par un 
obstétricien et celle qui doit être donnée par le spécialiste en génétique. L'obstétricien doit 
suggérer à une femme enceinte de 43 ans de passer un amniocentèse et lui donner des 
informations générales sur le test alors qu'il appartient au généticien, qui fait passer le 
test, de fournir des précisions additionnelles sur les dangers de la procédure. 
Titre II Les obligations du médecin 
Plusieurs obligations sont imposées au médecin dans le contrat médical qui le lie à son 
patient. De façon générale, la doctrine a retenu quatre obligations principales qui seront 
examinées dans les prochains chapitres. Il s'agit des obligations de renseigner le patient 
de sa condition pour lui permettre de prendre des décisions relatives à sa santé qui soient 
libres et éclairées (chapitre 1), de maintenir le secret professionnel (chapitre Il), de 
soigner son patient (chapitre III) et de le suivre (chapitre IV). 
~ c. CbesDay, [1993) R.R.A. 528 (C.S.). 
J.L. BAUDOUIN,~-. DOle 93, p. 639. 
~ c. ~. prtcill!, - 43 . 
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Chapitre 1 L'obligation de renseigner 
L'obligation de renseigner découle du constat que tout traitement porte atteinte à 
l'intégrité physique et à l'inviolabilité de la personne qui sont des droits protégés tant par 
la Charte des droits et libertés de la personne123 , le Code civil du Québed24 que le ~ 
de déontologie des médecins125 • Ces droits imposent donc au médecin 1 'obligation 
d'obtenir un consentement libre et éclaire26 d'un patient ayant la capacité légale de 
consentir127 ou de son représentant. Nous verrons donc, dans le premier sous-chapitre, les 
particularités du consentement libre en génétique et, dans le second, celles du 
consentement éclairé. 
Sous-chapitre 1 L'obtention d'un consentement libre 
Le consentement peut être vicié par l'erreur, la crainte ou la lésion128 • Il est donc 
considéré comme libre lorsqu'il n'a pas été donné sous la contrainte, qu'il n'est pas la 
conséquence d'une erreur dans l'appréciation des faits et que son obtention n'est pas le 
résultat de manoeuvres malhonnêtes ou trompeuses. 
En matière de génétique, l'appréciation de cet aspect du consentement est de façon 
générale de même nature que dans d'autres domaines de la pratique médicale. Il est 
cependant important que les médecins soient conscients du rapport particulier qu'ils ont 
Chane des droits et libertés de la personne. précitée, nole 29, art. 1 al . 1 qui prévoit que: 'Tout etre humain 1 droit lia vie, ainsi qu'lia sOreté, ll'intégrité et la libe<1é de 
SI penonne. • 
Code civil du Qu&ec, art. 3 al . 1: 'Toute penonne est titulaire de droits de la penonnalité, tels le droit l la vie, ll ' inviolahilité et ll ' intégrité de SI penonne, au respect de 
11011 nom, de sa réputstion et de sa vie privée ... ·; 
ainsi qu'll'article 10: 'Tout penonne est inviolable et 1 droit l 11011 intégrité. Sauf dans les cas prévus par la loi, nul ne peut lui porter atteinte sans 11011 consentement libre ct 
éclairé'. . 
Code de dtooto!ottie des médecins, précité, nole 42, art. 2.03.01 : 'Le mtdecin doit exercer 11 professioo dans le respect de la vie, de ,la dignité et de la libet1é de la penonne 
humaine. · 
!!!.. art. 2.03.28; Code civil du Québec, art . 10 al . 2 et art. 1399 al . 1; pour les IOins dœnés en étahlisoement de santé: Loi l!!t les aeryices de ll!lté et les seryices sociaux, 
précitée, nole 19, art. 8 et9; pour un aperçu de cette notion en jurisprudence: Parenteau c. Drolet, [1994) R.J .Q. 689 (C.A.); Cbouinard c. !!!!!!!:I, [1984) R.J .Q. 1971 (C.A.) ; 
!!!!2J1 c. 1s!J!, [1980) R.C.S. 192; ~ c . .!!!!.&!!!:!. [1980) 2 R.C.S. 880. 
Code civil du Québec. art. 1398. 
!!!·· art. 1399. 
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avec leurs patients. En effet, ces derniers sont en situation de dépendance face à leur 
médecin, celui-ci possédant une quantité d ' informations beaucoup plus grande que ses 
patients. Par ailleurs, que ce soit consciemment ou inconsciemment, le médecin peut 
exercer une pression psychologique sur son patient ou un paternalisme médical exagéré 
qui peut avoir un effet contraignant sur ce dernier. En outre, le patient peut aussi 
craindre, à tort ou à raison, une modification de sa relation avec son médecin ou moins 
d'attention de celui-ci s'il refuse de se prêter aux tests proposés. 
Par ailleurs, en génétique, le caractère libre du consentement peut également être 
compromis par des pressions s'exerçant par la famille129 • De plus, le médecin pourrait 
également être tenté de persuader un de ses patients de collaborer à un traitement au 
bénéfice d'un autre membre de la famille qui serait aussi son patient. Cette intervention 
n' invalide pas nécessairement le consentement, cela dépend de la perception qu'en aura 
le patient. S'il la perçoit comme de la simple persuasion ou de l'influence et que le 
patient a le sentiment qu'il peut refuser l'offre qui lui est faite, cela n'invalidera pas son 
consentement. Cependant s'il se sent contraint d'accepter la proposition du médecin, cela 
pourrait altérer le caractère libre du consentement. À cet effet, les distinctions entre la 
perception de contrainte, de conseil, d'influence ou de persuasion n'étant pas toujours 
facile à interpréter, il est d'autant plus important que les médecins soient conscients de 
la fragilité du consentement en certaines occasions dans le but de parvenir à obtenir un 
consentement le plus libre possible130 • 
Sous-chapitre II L'obtention d'un consentement éclairé 
L'étendue de l'obligation de renseigner est une question qui suscite beaucoup d'intérêts 
et qui doit être examinée sous différents aspects. Ainsi pour évaluer si un consentement 
éclairé a été donné, il faut d'abord évaluer l'information qui a été divulguée aux patients 
avant d'effectuer le test (section A). Par la suite, la divulgation des résultats des tests 
lbimochy A. CAUFIELD, •The Allocalioa al Geoetic Scnicea: Ecooomica, Expc<:Qiioas, Ethica IDd tbe La,... , (1995) 3 Healtb Law Joumal 21 3, 227 . 
P. UlSAGE-JARJOURA, J .UlSSARD et S. NOOTENS, ~ . • DOCe liS, p. 135 . 
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(section B) et l'utilisation subséquente de l'information et du matériel génétique (section 
C) devront être appréciées et, si possible, avoir fait 1 'objet de 1 'entente intervenue entre 
le médecin et le patient lors de 1' obtention du consentement. 
Section A L'information préalable aux tests 
La nature particulière de l'information génétique et la nécessité d'obtenir un consentement 
éclairé imposent de clarifier l'information qui doit être divulguée aux patients avant 
d'entreprendre des tests. À cet égard, en 1980, la Cour suprême a indiqué l'importance 
d'obtenir un consentement éclairé. Elle établissait les balises permettant d'évaluer si un 
médecin a engagé sa responsabilité en n'informant pas adéquatement son patient dans les 
décisions Reibl c. HuJi!hes131 et I::Imw c. I&w132 • Depuis divers jugements ont précisé 
l'information qui doit être donnée dans le cadre de soins thérapeutiques et dans le cadre 
de soins non-thérapeutiques133 pour évaluer le niveau d'information nécessaire visant à 
apprécier l'obligation du médecin. 
À cet effet, dans Parenteau c. Drolet134, une décision portant sur une intervention en 
chirurgie esthétique, la Cour d'appel indiquait la façon d'évaluer si le niveau de 
divulgation était adéquat. Elle apportait alors certaines nuances permettant d'adapter les 
principes établis par la Cour suprême aux décisions de droit civil québécois135 • La Cour 
d'appel soulignait que les tribunaux étaient plus exigeants en matière de soins électifs: 
"Le médecin doit fournir à son patient une information adéquate, selon les 
critères développés par notre jurisprudence. Ce devoir d'information ne se 
~ c. !!J!B!!!:!, précité, note 126. 
!!!!1!2 c. hm!, précité, note 126. 
À titre d'exemple en matiln d'expérimentatioQ, Weiss c. ~. [1989) R.J .Q. 731 (C.S.); Halushka c. Univmity of Saskatchewan, [1965) S3 D.L.R. (2d) 436 (Saslc 
C.A.) ; et en matière de chirurgie plastique: Hamelin Hank:ins c . Papillœ, [1980) C.S . 879; Dulude c. Gaudette, [1974) C.S. 618 . 
Parenteau c . Drolet, précité, note 126. 
Bien que cette priJe de pooitioo de la Cour d'oppelooit COillelll!e poor le profeaoeur Kwri dans Robert P. KOURJ, cL'obligatioo de reueignemenl en matià"e de respomlbililt 
mtdicolc et la -bjcctivill! ratiooœlle»: mariage de COIIVCDIDCC ou mtaalliaDce'l», (1994) 24 ~- 345, la Cour supr!me ne, ... pas pr-.-:i ...-la pooitioo de la Cour 
d'appel. La pooitioo de cette dernière .. OOIIIéquemment menue comme illllllrant l'l!lat du droit civil q~ ...- cette queoâoo. 
136 
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rapporte pas cependant seulement aux risques immédiats, liés à 
l'intervention elle-même, mais aussi aux conséquences potentielles, 
susceptibles de se manifester dans la phase postopératoire et au-delà de 
celle-ci. Deux facteurs doivent donc être pris en considération ... 
L'intensité du devoir d'information se mesure donc non seulement par 
rapport à la probabilité statistique de sa réalisation (des risques), mais aussi 
par rapport à la nature de l'intervention et aux conditions particulières, 
propres au patient lui-même et donc à l'impact potentiel de la réalisation 
des risques sur lui. À cet égard, notre jurisprudence est plus sévère 
lorsqu'il s'agit de chirurgie élective comme dans le cas de la chirurgie 
cosmétique. "136 (Le souligné est de moi.) 
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Le devoir d'information en matière de soins électifs tels en recherche et en 
expérimentation doit donc être d'autant plus étendu. Déjà en 1965, dans Halushka c. 
University of Saskatchewan137 , les tribunaux retenaient cette approche en concluant qu'en 
matière d'expérimentation une divulgation de tous les risques était nécessaire pour 
l'obtention d'un consentement éclairé. 
En génétique, il est permis de s'interroger sur l'adéquation de la distinction entre le 
devoir d'information à des soins thérapeutiques ou non-thérapeutiques puisque le médecin 
intervient dans le cadre de soins préventifs. En effet, comme les tests de dépistage sont 
effectués à des fms prophylactiques, qu'il n'apporte souvent aucun bienfait aux personnes 
testées et que l'information recueillie est d'une nature particulière, l'obligation de 
renseigner pour la grande partie des services génétiques y est donc plus étendue qu'en 
matière non-thérapeutique138 • 
En se basant sur l'approche du juge Baudouin, dans Parenteau c. Drolet139 , il faut donc 
constater que le médecin doit informer · le patient des risques immédiats liés à 
Parcnœau c. Drolet, pr6cité, DOit 126, p. 706. 
Halushb c. University of Sasblchewan, pr6cité, DOte 133; au Québec, ce principe 1 été rcpriJ tgalcment dans Weiss c. Salomoo, pr6cité, DOte 133; la docttinc 1 tgalcment 
tlabort cc principe dans ADŒI! LAJOIE, Palrick A. MOUNARI et Jean M. AUBY, Traité de droit de la pntt et des ocrvices sociaux, Mootœal, Presses de l'Univc:rsné de 
MOilln!al, 1981 , p. 361 ; Mirci1le D. CASTilUJ et Marll:nc CADORETIE, cL'cxpc!rimen1atioo biomtdicalc et l'inviolabilité de la pcnoonc: autodétermination ou praCI:Ctioo 
de l'intégritt physique>, (1994) 2S R.O. D. 113, 201. 
1. PANISSET, loc. cit., DOit 1, p. 236; M. HJRTI.B, ~ .• DOte S8, p. 72. 
Parcn1l:au c. ~. pn!cité, DOit 126, p. 706. 
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l'intervention, des conséquences potentielles susceptibles de se manifester dans la phase 
post-intervention sans toutefois devoir dévoiler tous les risques possibles ou éventuels140 • 
De plus, pour entraîner la responsabilité du médecin, il faut faire la preuve par un test 
subjectif que si cette personne avait été convenablement informée et placée dans la même 
situation, elle n'aurait pas accepté de subir le traitement. Ce test sera par la suite 
complété par un test objectif visant à évaluer la crédibilité du témoignage du patient qui 
consiste à se demander ce qui aurait été fait par une personne normalement prudente et 
diligente141 placée dans la même situation. 
En outre, les risques sociaux devront également être divulgués. En effet, la découverte 
des résultats de 1' état de porteur devra être expliquée142 car sa connaissance tant par un 
enfant testé que par un tiers, peut présenter des risques de stigmatisation ou de 
discrimination ainsi que des conséquences psychologiques importantes reliées à la 
découverte des résultats. Le sondage Delphi illustre bien que les professionnels sont 
convaincus qu'ils ont l'obligation de divulguer la nature et les conséquences des risques 
génétiques à leur patiene43 • En outre, les répondants considèrent que l'information doit 
être détaillée, franche, honnête ainsi que divulguée dans un langage simple et 
compréhensible144 • Il est, à cet égard, maintenant reconnu que 1 'obligation du médecin 
n'est pas seulement de divulguer de l'information à son patient mais encore doit-il 
s'assurer que ce dernier 1' a comprise145 • 
Les services routiniers de génétique ne sont cependant pas soumis au même niveau de 
divulgation146 • A cet effet, les dépistages systématiques du phénylcétonurie, de 
1. PANJSSET, ~-. DOle 1, p. 237. 
Parenteau c. Drolct, prtcité, DOle 126, p. 7f17 . 
1. PANJSSBT,!!!s.9!. , DOle 1, p. 238; LŒiB. ANDREWS, eDNA testing, bankingud iDdividual rights>, iD KNOPPBRS, B. M. ud C.M. LABBRGB, GeDetic Saeening: 
From Newboms to DNA 'I'yping, New York, Bxccrpla medita, 1990, 217, 219; M. HIRTLB, !!L.S·· DOle S8, p. 72. 
C. LABBRGB, B.M. KNOPPBRS Cil. PANISSET, lœ. cit. , DOle 2, p. 3S . 
!!!-. p. 38. 
Ce principe Cil diocuté dans deux dl!cisioos de la Cour suprtme: Rcib1 c. ~. prtcité, DOle 126 ct CiarlaricDo c. ~. [1993]2 R.C.S 119. 
M. HIRTLB, ~-· DOle S8 , p. 71. 
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1 'hypothyroïdie et de la tyrosinémie héréditaire de type "1" qm sont déterminés 
conformément aux normes édictées par le Bureau du Collège des médecins du Québec147 
en vertu de la Loi médicale148 dont 1 'application est prévue par le Rè&lement sur la 
détermination des examens de dépista~e exi~és lors de l'admission ou de l'inscription de 
certains usagers149 en sont des exemples. S'il est intéressant de s'interroger sur la validité 
de ces pratiques qui interviennent sans le consentement explicite des parents, elles se 
justifient du fait qu'un test comme le phénylcétonurie ne requiert généralement qu'une 
goutte de sang (spot) du nouveau-né et ne présente qu'un risque minime. De plus, il 
existe pour cette maladie un traitement précoce qui procure une guérison presque 
assurée150 • Il s'agit ici d'une particularité du domaine de la génétique qui existe en raison 
de l'impact très important pour les enfants affectés par la maladie. L'information 
recueillie sera alors conservée pendant plusieurs années. Les enfants affectés par la 
maladie, ayant besoin d'un suivi médical pour prévenir sa transmission, seront informés 
de leur condition ainsi que des moyens pour prévenir la transmission de la maladie à leurs 
enfants, et ce, avant d'avoir atteint l'âge de la majorité. 
En outre, l'information doit également porter sur les tests. En effet, le patient doit être 
informé de leur existence, de leur degré de fiabilité ainsi que de la fmalité de 
l'intervention ou des tests. À cet égard, lorsqu'une femme de 35 ans ou plus donne 
naissance à un enfant handicapé et qu'un diagnostic prénatal aurait pu prévenir les parents 
d'une maladie prévisible, les parents pourront évaluer s'il y a lieu d'engager une 
poursuite en raison de la négligence du médecin d'aviser les parents de l'existence du 
tese51 • À cet effet, dans Bouchard c. Villeneuve152 , un obstétricien n'a cependant pas été 
SECRÉTAIRE GÉNÉRALE, •Normes relllives aux examens de dépistage chez cer1aiDs patients hospi1lllisés>, (1995) 35 ~ 7; SERVICE D'INSPECI10N 
PROFESSIONNEUJl, •Normes relatives aux examens de dépistage chez cer1aiDs patients hospi1alisés>, (1996) 36 Le Collège 29 . 
Loi médicale, L.R.Q., c. M-9, ut. 15 (a). 
R~mcnt our la délr:nninatiœ des examens de dépistage exigts lon de l'admissiœ w de l'inscriptiœ de cer1aiDs !!SIIlen, D. 503-96, (1996) 128 G.O. II, 2787 . 
CONSEIL DES SCIENCES DU CANADA, 2JLE!!., nole 12, p. 46; M. HIRTLE, 2JLE!!., nole 58, p. 29. 
COMMISSION ROY ALE SUR LES NOUVElLES TECHNIQUES DE REPRODUCI10N, 2JLE!!., nole 61, p. 887 . 
Bouchard c. Villeneuve, prtcité, nole 43. 
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tenu responsable de la naissance d'un enfant trisomique par une femme de 43 ans car il 
s'était conformé à la pratique médicale à 1' effet de suggérer à la patiente de passer un 
amniocentèse ou d'aller en consultation génétique. Cette décision a aussi l'intérêt de 
préciser les différences entre l'information qui doit être donnée par l'obstétricien et le 
spécialiste en génétique. En effet, le juge Lemelin souligne que l'obstétricien suggère le 
test ou la consultation génétique tel que le prévoit la pratique médicale, et ce, en donnant 
des informations générales. Par ailleurs, il appartient au généticien qui fait passer le test 
de fournir des précisions additionnelles sur les dangers de la procédure. Le juge souligne 
également que le médecin aurait dû faire signer une déclaration attestant que la 
demanderesse refusait de passer un amniocentèse. Cependant puisque le médecin croyait 
que sa patiente avait compris les conséquences de son refus car elle avait une 
connaissance personnelle du test, étant puéricultrice depuis 1978, la Cour n'a pas 
considéré ce manquement comme entraînant la responsabilité du médecin. En outre, le 
juge conclut que pour satisfaire à 1 'obligation de renseigner, on ne peut obliger le 
médecin de connaître intimement la rationalité du processus décisionnel de sa patiente. 
À l'égard de l'information à divulguer au patient avant de recueillir un échantillon 
d'ADN, différentes grilles ont été élaborées. Celle qui propose une manière intégrée153 
d'obtenir un consentement à chaque étape de l'utilisation de l'ADN est d'un intérêt 
particulier. Les critères qui y sont proposés supposent que tous les consentements tiennent 
compte de la confidentialité, de l'individualité et de la liberté de choix. Sans reprendre 
ici tous les critères sur lesquelles repose cette méthode d'obtenir le consentement, une 
explication claire et simple des buts, des objectifs, de l'exactitude du test et de ses 
probabilités d'erreur, des limites du projet en ce qu'il est relié à une maladie et à la 
possibilité de la traiter doit être divulguée au patient. Le patient doit être également 
informé de la possibilité que les tests révèlent une fausse paternité. En outre, la 
terminologie médicale doit être clairement expliquée et comprise par le patient. Ainsi, le 
patient devra être en mesure de comprendre certains concepts assez complexes comme par 
exemple que la découverte d'un gène délétère n'équivaut pas nécessairement à l'apparition 
Banba M. KNOPPERS Uld Oaudc M. LABERGE, eDNA Samp1ing Uld Informcd Corulent>, (1989) 140 CMAJ 1023. 
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de la maladie. En outre, le consentement doit également inclure une description du 
risque, de la méthode et de 1 'équipement qui seront utilisés pour prélever les échantillons 
ainsi que la possibilité de devoir répéter les tests. De plus, s' il est possible que des 
recherches soient faites en collaboration, les explications nécessaires doivent être données. 
Par ailleurs, puisque dans les recherches de type mendélienne un questionnaire familial 
doit être rempli, il est important que la possibilité de devoir demander une autorisation 
pour contacter les autres membres de la famille soit discutée avec le patient. Il ne s'agit 
cependant pas à ce stade d'une demande d'autorisation formell~ de les contacter. 
Les auteurs de la grille proposent également qu'un consentement distinct soit demandé 
pour offrir le choix d'entreposer ou non l'ADN ainsi que pour recevoir ou non la 
communication des résultats. En effet, une personne peut choisir de participer à un 
programme de recherche tout en ne désirant pas recevoir copie des résultats. En outre, 
le patient doit autoriser l'utilisation subséquente de ces cellules et les transferts de celles-
ci pour la recherche. De plus, le document de consentement doit également prévoir le 
retrait en tout temps de la participation à la recherche sans que la personne en subisse de 
préjudice. 
Section B La divulgation de l'information recueillie 
Quant à la divulgation des résultats des tests, elle dépend du choix fait par le patient 
d'être informé du résultat de ces tests, de ne pas connaître les résultats ou d'être contacté 
pour un suivi154 • Le principe concernant la divulgation est que tous les résultats devraient 
être communiqués au patient même ceux donnant des résultats ambigusm. Au niveau de 
la divulgation, le médecin est cependant souvent guidé par des considérations éthiques 
dans ses interventions. En effet, malgré le principe quant à la divulgation, plusieurs 
médecins usent de leur privilège thérapeutique et préfèrent ne pas révéler les découvertes 
BoJtba M. KNOPPERS, •Les tests gtœtiques et le systtme de IBD1é: Aspcc11 t!thiqucs, légaux et IIOCiaux pour le pnticiCD>, (1996) Le Mtdecin du Québec 75, p. 77. 
D.C. WERTZ IDd J.C . FLilTCHER, loc. cit. , 1100:34, p. 224; D. C. WERTZ IDd J.C. FLilTCHER, •Ethicallaalel from a 19-Naliœ Suney ol GeoeticisiiiDd a Proposai 
fer an lntematioDal Code ol EthiCS», inN. FUJIKI, V. BULYZHENKOV IDd Z. BANKOWSKI (Bd.) , Mcdica! Genetics !!Id Society, Amlla'dam, Kugla Publicatioas, 1995 , 
6S , p. 67. 
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qui sont faites n'ayant aucun lien avec le test tel les résultats de fausse patemite56 • En 
matière de divulgation, le médecin doit composer en effet entre son devoir de dire la 
vérité et l'obligation de ne pas causer de tort qui pourrait résulter au point de vue 
psychologique de la connaissance d'informations tels une fausse paternité, un phénotype 
XY ou d'un statut de porteur d'une maladie à apparition tardive. L'intérêt de discuter 
avec son patient des informations que les tests pourraient dévoiler avant que ceux-ci ne 
soient effectués permettraient en conséquence au médecin d'éviter bien des casses-têtes. 
En effet, cette approche permet au patient de déterminer l'étendue de l'information qu'il 
désire recevoir sur des sujets déjà discutés avec son médecin; elle laisse ainsi moins de 
place à la discrétion médicale et davantage à 1 'autonomie du patient. 
Il y a donc ici une différence importante dans l'obligation d'informer du médecin par 
rapport aux autres domaines de la médecine, tant dans 1 'étendue de 1 'obligation 
d'informer que dans les résultats qui seront transmis, qui s'explique par la nature très 
particulière de l'information recueillie. Par ailleurs, le consentement préalable devrait 
également porter sur l'utilisation subséquente de l'information et du matériel génétique. 
Section C L'utilisation subséquente de l'information et 
du matériel génétique 
En effet, l'utilisation subséquente de l'information et du matériel génétique doit dépendre 
du consentement obtenu avant le début des tests. Il est à noter que les professionnels, 
dans le sondage de Wertz, ont majoritairement souligné qu'il n'est pas nécessaire que le 
consentement préalable autorise 1' accès à d'autres membres de la famille lorsque le 
matériel génétique est emmagasiné dans une banque de données157 • Les répondants y 
voyaient ainsi une contribution de cette personne au bien-être des futures générations ainsi 
qu'un devoir social. Au plan légal, il apparaît toutefois nécessaire de prévoir et de 
recevoir 1' autorisation du patient sur 1 'accès de la part des membres de sa famille à son 
Voir l ce sujeb mes commentaires ponant sur l' l!thique de IOÙI œl que prtconisée por Wcnz ct Flelcber, !!!!!!!·p. 15 ct19. 
D.C. WERTZ, loc. cit., DOle 3, p . 91. 
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information génétique ou à son ADN. En outre, le patient devrait consentir à l'usage 
ultérieur de son tissu génétique ainsi qu'à être informé si d'autres tests devenaient 
disponibles158 • Dans la mesure où le consentement n'aurait pas été demandé ou que le 
patient aurait refusé de donner son consentement à 1 'accès aux membres de sa famille à 
l'ADN, si le médecin croit que l'utilisation du matériel emmagasiné est nécessaire pour 
un membre de la famille de son patient, il peut demander 1' autorisation à son patient. Si 
celui-ci refuse, il évaluera s'il peut passer outre au consentement de son patient en se 
référant aux cas d'exception au principe de confidentialite59 • 
Le patient doit avoir la possibilité de consentir et d'avoir un certain contrôle de son 
matériel génétique lorsque ce dernier reste identifié160 à son nom. Il doit tout d'abord 
décider que son matériel génétique sera ou non emmagasine61 et s'il sera utilisé par 
d'autres médecins, laboratoires ou chercheurs162 • À cet égard, une forte majorité des . 
répondants au sondage Delphi considèrent que tous ceux qui auront accès au matériel 
génétique sont liés par le consentement obtenu à la participation au test163 • En effet, 
lorsqu'un échantillon de tissu a été prélevé et analysé dans le cadre d'un programme de 
recherche pour lequel le tissu a été identifié, le patient doit donner son autorisation aux 
utilisations subséquentes du tissu164 • En outre, il doit consentir à ce qu'on l'informe ou 
non des résultats des recherches sur son tissu et il peut également retirer son consentement 
à sa participation à une recherche sans en subir de préjudice. 
B.M. KNOPPERS , !l!!<,__ill., 000: 154, p. 17. 
Infra , p. 54 et suivantes. 
Robert P. KOURI et Suzanne PHILIPS-NOOJ'ENS, •L'utilisation des parties du corps humain pour fins de recherche: 1'111icle 22 du Cndc civil du Qutbec>, ( 1994-1995) 25 
R.D.U.S . 359, 370. 
B. M. KNOPPERS , loc. cit., 000: 1, p. 8. 
C. LABEROE, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cil. , nole 2, p. 30 et 32. 
8aJ1ba M. KNOPPERS and Oaude LABEROE, cReacarch and S1orod TiJsues: Penoos u Sources, Samples u Penons?•, (1995) 274 ~ 1806; C. LABEROE, B. M. 
KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit. , nole 2, p. 37 . 
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Par ailleurs, le contrôle d'échantillon anonyme ou dénominalisé ne fait pas l'unanimité 
chez les juristes165 et il serait à clarifier d'après les répondants au sondage DelphP66 • À cet 
effet, le Conseil de recherches médicales du Canada167 s' était prononcé sur cette question 
en 1987. Il soulignait que le consentement à l'utilisation des surplus de sang, d 'urine ou 
d'échantillon similaire obtenu dans le cadre de diagnostic ou de traitement n'était pas 
nécessaire lorsque les échantillons n 'étaient pas identifiables. Certains juristes québécois 
considèrent cependant qu'un consentement spécifique doit maintenant être obtenu en vertu 
. 
de leur interprétation de l'article 22 du Code civil du Québec. Ils soutiennent qu'un 
consentement éclairé est maintenant requis même lorsqu'il s'agit d'étude anonyme, 
épidémiologique ou statistique168 tandis que d'autres considèrent que cette interprétation 
restrictive de l'article 22 impose des exigences légales irréalisables en pratique169 • 
L 'accès au tissu résiduel étant essentiel à la poursuite de la recherche, au développement 
de nouveau outil sur le plan thérapeutique ainsi qu'à la recherche épidémiologique pour 
établir la prévalence de certaine maladie héréditaire militerait vers une interprétation 
moins restrictive de 1' article 22 du Code civil du Québec lorsque le tissu est non identifié 
et non identifiable. Il s'agit ici d'une exception à la règle habituelle en matière de 
consentement en matière de services génétiques. À cet effet, dans le sondage Delphi, 
moins de la moitié des répondants ont soutenu que si l'anonymat est assuré, dans le cas 
des recherches épidémiologiques, il n'y a pas d'obligation à ce que l'auteur obtienne un 
consentement spécifique pour l'utilisation du tissu ou de l'information génétique170 • À cet 
égard, une plus grande partie des répondants précisaient que les recherches 
B. M. KNOPPERS and C. LABERGE, !!!. 
C. LABERGE, B. M. KNOPPERS et 1. PANISSET, 1oc.cit. , note 2, p. 44. 
CONSEil.. DE RECHERCHES MÉDICALES DU CANADA, Lignes directrices COI!CC!!I!!!I la recbercbe sur des sujeg humains, O!lawa, Ministre des ApproYilioaDements et 
Services Cauada, 1987' p. 26. 
&Jith DELEURY et Dominique GOUBAU, Le droit des penonnes physiques, CowansviUe, Les &Jitiœs Yvoo Blais IDe., 1994, p . 119-120. 
B.M. KNOPPERS, loc. cit., note 1, p. 8, la position de l'auteur est décrite dans la note de bas de page 33 . 
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épidémiologiques pouvaient se faire sur les surplus de tissu lorsque celui-ci est rendu 
disponible à la suite de soins requis par l'état de santé171 • 
Pour satisfaire aux besoins de la recherche et à l'obligation impartie à l'article 22 du 
Code civil du Québec, un consentement général à l'utilisation subséquente du tissu dans 
le cadre de recherche anonyme devrait cependant être demandé au préalable à l'usager. 
Ce dernier devrait alors être informé que les échantillons de tissu seront dénominalisés 
et qu'il ne sera pas possible de faire un suivi personnel des résultats de ces recherches. 
Il faut noter ici que les résultats du sondage Delphi172 démontrent que les répondants 
aimeraient voir la situation clarifiée. Ils sont conscients, par ailleurs, de l'importance 
d'obtenir un consentement puisqu'une grande majorité d'entre eux soutenaient que si un 
consentement spécifique pour une recherche n'était pas obtenu, le matériel génétique ne 
pourrait qu'être utilisé anonymement. 
Il faut donc constater que 1' obligation d'obtenir un consentement éclairé en génétique est 
d'une importance capitale et qu'elle fait partie des pratiques considérées comme 
obligatoires en matière de services médicaux en génétique173 • 
Chapitre II L'obligation au secret professionnel 
L'obligation de maintenir le secret professionnel des communications obtenues dans le 
cadre de la relation professionnelle avec son patient comporte également des particularités 
en génétique en raison de la nature familiale de l'information. Le premier sous-chapitre 
décrira ·de façon générale 1' obligation du médecin à la confidentialité et, dans le 
deuxième, les différentes exceptions à ce principe seront exposées. 
J!!., p. •U; vcir ~- l cet éprd: C. LABERGE, B. M. KNOPPERS ct!. PANISSET, J2LÈ!., DOle 2, p. 37 ; Ellen W. O.AYTON, Klren K. STEINBERG, MuiD J. 
KHOURY, llliDbcdl TIIOMSON, LŒi ANDREWS and al., clnformed Qmeat for GeDeôc R-ao œ Stored Tissue Sampleso, (1995) 274 ~ 1786. 
B.M. KNOPPERS, lœ. cit. , DOle 1, p. 45 . 
J!!., p . 48. 
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Sous-chapitre 1 La confidentialité 
Le médecin est tenu d 'assurer la confidentialité des informations qu ' il obtient dans 
l'exercice de sa profession. La source de cette obligation se trouve dans la Charte des 
droits et libertés de la personne174 • 
"Chacun a droit au respect du secret professionnel. 
Toute personne tenue par la loi au secret professionnel et tout prêtre ou 
autre ministre du culte ne peuvent, même en justice, divulguer les 
renseignements confidentiels qui leur ont été révélés en raison de leur état 
ou de leur profession, à moins qu'ils n'y soient autorisés par celui qui leur 
a fait ces confidences ou par une disposition expresse de la loi. 
Le tribunal doit, d'office, assurer le respect du secret professionnel." 
En outre, la Loi médicale175 et le Code de déontologie des médecins
176 réaffirment le droit 
du patient au secret professionnel tout en encadrant l'obligation faite au médecin. À cet 
égard, le code mentionne l'obligation du médecin de s'assurer que ses employés 
respectent également le secret professionnel177 • La Cour suprême a commenté, à plusieurs 
occasions178 , le secret professionnel entre le médecin et son patient. Pour la plus haute 
cour du pays, lorsque le patient révèle une information à son médecin, ille fait avec une 
expectative légitimi19 que le médecin préservera la nature confidentielle de la 
communication. Par ailleurs, la Cour suprême souligne qu'il est important que les 
tribunaux assurent la confidentialité de la communication pour préserver la qualité de la 
relation entre un médecin et son patient et pour favoriser la communication des 
informations entre ces derniers . À cet effet, cette obligation de confidentialité est 
Ow1l: des droits et libmés de la pcnonne. précitée, note 29, art. 9 . 
Loi !Mdicalc, pr6citée, note 148, art . 42. 
Code de déoalolosie des IMdecins, pr6cité, DOle 42, art. 3.01 . 
!!!- . art. 3.02. 
~ c. ~. [1992] 2 R.C.S. 138; ~- c. Deneb, [1993) 3 R.C.S. 768. 
~ c. MlcDœald, !!!-. p. 149. 
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reconnue et largement acceptée dans le sondage Del phi 
180 et elle est considérée par les 
répondants comme la meilleure protection contre la discrimination. 
Une situation est cependant à distinguer et ne comporte pas de bris de confidentialité. En 
effet, un médecin peut demander conseil à un confrère ou donner de l'information à 
quelqu'un sous son autorité dans le cadre d'un traitement ou de la recherche d'une 
thérapeutique adéquate181 • Un certain niveau de partage d'information est donc acceptable 
considérant la nature particulièrement complexe et spécialisée de la médecine. 
Le secret professionnel appartient donc au patient'82 et il lui appartient de consentir à la 
divulgation à des tiers de l'information recueillie par le médecin à moins que la loi 
autorise ou n'oblige le médecin à communiquer l'information. 
Sous-chapitre II La communication dans des cas 
exceptionnels reliés à l'intérêt des tiers et 
prévue par la loi 
En effet, la communication à des tiers peut être prévue par la loi ou être requise dans 
l'intérêt de tiers qui pourraient subir un préjudice grave s'ils ne recevaient pas 
l'information. Certaines dispositions légales qui ont peu d'impact en génétique mais où 
de l'information à caractère génétique pourrait être requise d'un médecin sans autorisation 
du patient seront examinés dans la section A. Par la suite, des exceptions ayant plus 
d'impact en génétique seront évaluées telles celles prévues au code de déontologie (section 
B), celles occasionnées par le décès d'un membre de la famille (section C) ainsi que 
lorsque les renseignements demandés sont relatifs à la procréation médicalement assistée 
et à l'adoption (section D). 
C. LABEROE, B.M. KNOPPERS et 1. PANISSET, loc. cit., DOle 2, p. 49. 
J.L. BAUOOUIN, !li!:...E!·, DOte 93, p. 660. 
!!!· 
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En vertu de dispositions ayant peu d' impact 
en génétique 
Certaines dispositions imposent au médecin de divulguer une information autrement 
confidentielle pour des motifs reliés à des situations de danger, de menace à la sécurité 
ou à des fins de recherche. En effet, certaines maladies à déclaration obligatoire doivent 
être déclarées aux autorités de santé publique183 • En outre, le médecin qui a des motifs 
raisonnables de croire que la sécurité ou le développement d'un enfant est compromis doit 
le signaler au directeur de la protection de lajeunesse'84 • Par ailleurs, l'accès à un dossier 
peut également être donné sans le consentement d'un usager à des fms de recherche, 
d'étude et d'enseignement par le directeur des services professionnels'as d'un établissement 
conformément aux critères prévus dans la Loi sur 1' accès aux documents des or~anismes 
publics et sur la protection des rensei2nements personnels186 • On peut constater, de plus, 
que les professionnels membres d'un ordre professionnel peuvent être contraints de passer 
un examen médical par le Bureau de leur ordre professionnel lorsqu'il demande leur 
inscription à 1 'ordre professionnel ou que ce dernier a des raisons de croire que la 
personne est dans un état physique ou psychique incompatible avec 1' exercice de la 
profession187 • Même si ces situations peuvent comporter des renseignements de nature 
génétique, les véritables litiges en matière de services génétiques ne surviennent cependant 
pas vraiment dans ces situations. 
Loi 1111" la pro!<ctÎO!! de la IIDtl! publique, L.R.Q. , c. P-3S , lrt. 4 et S. Des moladica comme le SIDA et une atœinU: lUX lllql!OOOquco de cluoe A 1001. déclaratioa obliptoire; 
eco cxcepôoas aux priDcipcs de cœfidcntialill! n'œt donc pu d'effet Jtd en ~uc. 
Loi 1111" la prot<c.tioD de la jeuncae, L.R.Q., c . P-34. 1, lrt. 39. 
Loi 1111" les ..mecs de IUIIt et les ..mecs IOCÎaUX, pr6ciltc, nole 19, lrt. 19 al . 2. 
Loi 1111" 1'accb lUX documcnll dea gnii!I!C'I publica et 1111" la pro!CC!iœ dea rcnJCipmeots pc:noancls. pr6ciltc, nole 19 , lrt. 12S . 
Code dea profcaoions, L.R.Q. , c . C-26, lrt. 48. 
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Section B Au code de déontologie 
Le médecin se trouve le plus souvent confronté à des problèmes de confidentialité 
lorsqu 'un membre de la famille de son patient aurait avantage à connaître ses 
caractéristiques génétiques pour prévenir la transmission de gènes délétères mais que le 
patient refuse d'autoriser son médecin à en discuter avec lui. Le médecin doit alors 
évaluer si la nature de l'information et les faits dont il a eu connaissance justifient une 
divulgation. Pour ce faire, il doit vérifier si son code de déontologie lui permet de passer 
outre au consentement. En effet, le Code de déontologie des médecins188 permet à celui-
ci, dans des situations particulières, de divulguer des faits dont il a eu personnellement 
connaissance si le patient ou la loi 1' autorise ou lorsqu 'il y a une raison impérative et 
juste ayant trait à la santé du patient ou de son entourage189 • En outre, le médecin peut 
révéler un pronostic grave ou fatal à 1 'entourage de son patient même si ce dernier 
l ' interdïtl90 dans la mesure où la divulgation est motivée par une juste cause. La juste 
cause n'est cependant pas définie dans le code de déontologie ni ce qui constituerait une 
raison impérative et juste de divulguer de l'information à un tiers sans consentement. 
Nous nous trouvons dans une situation où il n'y a pas de consensus sur l'obligation légale 
du médecin191 d'avertir ou non les autres membres de la famille en se basant sur le devoir 
du médecin de protéger la santé. D'une façon générale, la communauté médicale192 est 
d'avis que si le médecin considère que le maintien de la confidentialité risque de causer 
un préjudice grave à des tiers ou à un patient inapte, le médecin a une obligation 
Code de déontologie des médecins, précité, note 42. 
!J!., art. 3.04. 
!J!., art. 3.05 . 
B.M. KNOPPERS, loc. cit. , note 1, p . 9. 
WORLD MEDICAL ASSOCIATION, •D<clanliœ 011 tbc human genome projc:l>, (1993) 44 (1) lo1anoliooa1 digeo! al health lepJia!ion 150, 152, claus cdlc dtcloratioa, il 
y est d6clan! que ce a'eot qu'CD dernier rcaortquc l'iaformaliœ pourra etrc: dMIIguo!e si le rilque eot ll!ric:ux; COlLÈGE CANADIEN DES ~DECINS OÉNÉTICIENS, .Çode 
d' tthique> claus D.C. WERTZ and J.C. FLETCHER (Edo.) , ~-, note 94, p . 49, le Coll!!gc y IOUiigae la poosîbilité de divulguer oculemeut lonqu'il y a des poolibîlités 
d'effdl DOcifs pour ua tien claus le pc6cat ou pour le futur; et au Divcau politique: CONSEil. DE L'EUROPE, •Rccom!NIIdatîon R (92) 3 du Comill! des MÎilÎ3IreS aux~ 
membres aur Ica- et le cltpîàgc JIL!Dtôquc l dea filll m6lîcalca, claus Texlg du rœ,.;1 de l'Europe.., !l!l!i!:R de bio!!tbiqve. StnlbwrJ, Dîrc:clîoa des A1hîres Juridiques, 
59, principe 9 al . 2, la recom!NDdatîon eot l l'effet que la divu1plîœ peut etrc: CDVÎSijii!C.., cu de rilquco pnes. 
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déontologique de dévoiler l'information génétique. À cet égard, le Code de déontologie193 
de 1' Association médicale canadienne reconnaît également cette discrétion aux médecins 
à l'article 22. Par ailleurs, le Conseil des sciences du Canada a proposé des conditions 
qui rendent acceptable le bris du secret professionnel: 
"1) Malgré des efforts raisonnables, le praticien n'a pu amener le client 
à consentir volontairement à la divulgation de renseignements; 
2) Il est fort probable que le maintien du secret aura des conséquences 
indésirables, mais que les renseignements divulgués serviront à 
éviter ces conséquences; 
3) Le tort que subiraient des individus identifiables serait grave; et 
4) Les précautions voulues sont prises pour que ne soient divulgués 
que les renseignements génétiques nécessaires au diagnostic ou au 
traitement de la maladie en question. "194 
Dans le sondage de Wertz, on constate que les professionnels de la santé ont quelque peu 
modifié leur façon d'aborder cette problématique lorsqu'on la compare avec un précédent 
sondage effectué en 1985. En effet, deux fois plus de professionnels lors du sondage de 
1994 ont affirmé qu'ils protégeraient la confidentialité des informations reçues195 et qu'ils 
n'aviseraient pas la famille d'existence de maladies héréditaires tels la schizophrénie, la 
maladie de Huntington, l'hémophilie et l'hypercholestérolémie familiale. Par ailleurs, 
1' approche des professionnels est différente s'il découvre que la personne est porteuse 
d'une maladie pour laquelle un traitement permettrait de la prévenir ou de la traiter. 
Ainsi, si les tests démontrent que la personne a la fibrose kystique, qu'elle est porteur 
d'une translocation du syndrome de Down ou porteur du VIH, une majorité de 
professionnels révéleraient l'information à la famille même sans l'autorisation de leur 
patient196 • 
ASSOCIATION MÉDICALE CANADIENNE. «Code de déootologie de L ' Aaocimon m6dicale caDIIdienDe (Approuvé pm-le OJoJei1 gt!tlém, ooOt 1996)•, (1996) 155 Cao. 
Mcd. Ass. J. 1176 c. 
CONSBll.. DBS SCIENCES DU CANADA,~- . uœ 12, p. 83. 
D.C. WBRTZ, ~ .• 11011: 3, p . 99 ct 103. 
!!!-.p. 100. 
197 
198 
199 
200 
58 
À cet égard, plusieurs auteurs197 ne constatent pas d'obligation de transmettre 
l'information à la famille dans la loi et ne croient pas qu'en se basant sur des 
considérations de protection de la santé publique que la génétique puisse donner naissance 
à l'existence d'une situation de danger grave et imminent tel que l'avait constaté la Cour 
dans Tarasoff vs. Rei!ents of the University of California198 • Dans ce jugement, la Cour 
avait considéré que dans une situation de danger grave et imminent à l'égard d'un tiers 
identifié et identifiable, le psychiatre avait l'obligation de briser son secret professionnel 
et de s'assurer que la personne visée serait informée du danger ~uquel elle était exposée. 
En outre, plusieurs auteurs199 ont tenté d'évaluer si les critères de dangerosité permettant 
la divulgation à un tiers s'appliquaient lorsque les patients avaient des comportements à 
risque en matière de séropositivité; situation qui semble comportée plus de danger que 
celle que l'on retrouve en matière de génétique. Bien qu'encore ici l'opinion soit 
partagée, et que 1' Association médicale canadienne200 ait dit que la révélation à un tiers 
puisse être acceptable, il faut constater qu'il n'y a pas d'obligation pour le médecin 
d'aviser un tiers mais qu'il a la possibilité de le faire. 
À cet égard, des juristes ont précisé les conditions qui permettent au médecin de 
divulguer l'information à un tiers. Il faudrait d'abord que les personnes à. risque de 
transmettre ou de se faire transmettre une maladie génétique soient identifiées ainsi que 
les personnes qui pourraient en être les victimes et que le danger, la maladie et la 
situation soient évalués. 
"Nous sommes d'avis que les critères suivants s'appliquent dans la 
décision de divulgation, soit ceux de la gravité de la maladie, de 
l'imminence du danger, de l'urgence de la situation et de la dangerosité 
Runan GIU.ON, -<lenelic Counxlling, Coofidenliality IUid the Medicallntz:rcm of Relatives>, (1988) 14 Jownal of Medical Ethics 171 , 172, dans ce textd 'auteur oouligoe 
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doD&a" JP1lYC ou qu'un crime a!rieux IIOit commis l11011 qard; H. GUAY ct B. M. KNOPPERS, loc. cit. , Dole 1, les auteun C0D1Cate111 qu'il n'y a pu de dispusi1iœ dans la 
loi qui oblige le IDI!dccin l divulguer de I'informatiœlla famille (p. 591) ct que la divulgatiœ foodtc lUI" des motifs d'îméret public s' applique mal au OOil1cXII: (p. 600). 
TUU>ffV1. RegCDisuftheUnivenityofCalifmnia, SSI P . 2D334(Ca1Sup. 0 ., 1976). 
Suzanne NOOI'ENS, •La diwlgatiœ por le IDI!dccin d'UDC maladie transmissible oexuelleiiiCIII», (1991) 70 R. du B. CID. 517 ; P . UlSAOE-JARJOURA, J. LESSARD ct S. 
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pour des tiers identifiés et identifiables. Le danger doit être envisagé 
comme un risque. Il ne s'agit pas d 'un danger à la vie, ou une menace de 
mort. Il s'agit plutôt d'un danger de réalisation d'un risque qui porterait 
atteinte à la santé d 'une personne ou de sa descendance. Ce risque devrait 
être imminent et probable pour constituer un danger, et non seulement 
hypothétique et possible. "201 
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En vertu de la discrétion accordée au médecin dans le code de déontologie, le médecin 
a donc la possibilité d 'aviser un tiers lorsqu'il a une raison impérative et juste ayant trait 
à la santé de son patient ou de son entourage202 ou s'il se justifie d'une juste caust03 • Il 
peut ainsi révéler un pronostic grave ou fatal, et ce, même si son patient lui interdit. Le 
médecin doit donc utiliser son jugement clinique pour apprécier les raisons impératives 
et justes qui militent en faveur de la divulgation à des tiers par rapport à l' impact sur son 
patient et sur sa relation avec lui. Il ressort tout de même de cette décision que peu 
importe l'intervention que le médecin choisira, il engagera sa responsabilittfO'I. 
D'autres exceptions d'importance en génétique sont prévues pour permettre l 'accès à de 
l'information génétique sans le consentement du patient dont la prochaine qui prévoit de 
façon spécifique l'accès à de l'information génétique. 
Section C Lors du décès d'un membre de la famille 
En effet, 1' article 23 de la Loi sur les services de santé et les services sociaux205 prévoit 
les conditions aux termes desquelles l'accès au dossier d'une personne décédée peut être 
permis. Ainsi, même si la personne décédée a consigné par écrit son refus d'accorder un 
droit d'accès, les personnes liées par le sang peuvent recevoir communication de 
renseignements contenus dans son dossier (celui de la personne décédée) dans la mesure 
H. GUAY et B. M. KNOPPERS, loc. cit., 0011: 1, p . 599. 
Code de déontologie des~. prtcitl!, 0011: 42, 111. 3.04. 
!!!·· 111. 3.05. 
P. LESAGE-1ARJOURA, 1. LESSARD et S. Plill..IPPS-NOOI'ENS , ~·, 0011: liS , p. 283; 1.L. BAUDOUIN, ~·, 0011: 93, p. 661 . 
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où cette communication est nécessaire pour vérifier l'existence d'une maladie génétique 
ou d'une maladie à caractère familiaf06• 
L'accès n'est donc pas à tout le dossier de l'usager mais seulement à la communication 
de l'information portant sur une maladie génétique ou à caractère familial. En outre, seul 
les personnes liées par le sang peuvent demander l'accès à cette information. Ainsi l'ex-
conjoint ne peut recevoir communication de l'information tandis que les enfants de la 
personne décédée ou le tuteur de ces enfants peuvent la demand~r et la recevoir. Malgré 
l'interdiction de la personne décédée, l'accès donné par le législateur aux personnes liées 
par le sang démontre l'intention de celui-ci d'accorder une attention spéciale à ce type 
d'information en raison de son utilité pour les personnes liées par le sang et d'accorder 
préséance aux besoins d'informations des personnes vivantes plutôt qu'à la vie privée de 
la personne décédée. 
Section D Pour obtenir des renseignements relatifs à la 
procréation médicalement assistée et à 
l'adoption 
Les dernières exceptions significatives en matière de génétique portent sur 1' accès à 
1 'information dans des circonstances particulières en matière de procréation médicalement 
assistée et d'adoption prévus au Code civil du Québec. En effet, bien que les 
renseignements obtenus soient confidentielsW, le tribunal peut autoriser la transmission 
d'information aux autorités médicales concernées si un préjudice grave risque d'être causé 
à la santé d'une personne née à la suite de procréation médicalement assistée. De même, 
un des descendants de cette personne pourra se prévaloir de 1 'accès au dossier aux mêmes 
!!!. 
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conditions si le fait d'être privé des informations dont il a besoin risque de causer un 
préjudice grave à sa santé ou à celle de l'un de ses proches208 • 
En matière d'adoption, des conditions similaires prévalent. En effet, le tribunal pourra 
autoriser l'accès à 1' adopté si un préjudice grave risque de lui être causé ou d'être causé 
à l'un de ses proches parents dans la mesure où il est privé des renseignements qu'il 
requiert. En outre, 1 'un des proches parents pourra également se prévaloir auprès du 
tribunal du droit d'accès aux informations qu'il requiert si le fait d'en être privé risque 
de causer un préjudice grave à sa santé ou à celle de l'un de ses proches209 • 
On peut ainsi constater que le risque de préjudice grave est une condition qui se retrouve 
dans presque toutes les exceptions à l'obligation de confidentialité. Cette obligation ayant 
comme source210 l'autonomie du patient, le respect d'autrui et la relation de confiance 
nécessaire entre le patient et son médecin, les exceptions doivent être interprétées 
restrictivement car le respect du secret professionnel est une des obligations importantes 
du médecin tout comme l'obligation de soigner est inhérente à la pratique médicale. 
Chapitre III L'obligation de soigner 
L'obligation de soigner du médecin prend source dans le contrat médical qui le lie à son 
patient et dans son code de déontologie. 
"Le médecin a le devoir primordial, à l'occasion de l'exercice de ses 
fonctions médicales, de protéger la santé et le bien-être des individus qu'il 
dessert tant sur le plan individuel que collectif. "211 
!!!·. art. S42 al . 2. 
!!!·. art. S84 al . 2. 
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Traditionnellement, la première étape de la réalisation de l'obligation de soigner était 
d'élaborer un diagnostic. D'une façon générale, le médecin devait donc identifier une 
maladie par ses symptômes212 et, par la suite, il devait traiter son patient. En matière de 
génétique, l'obligation de soigner prend cependant souvent une autre forme en raison de 
la place qu'occupe l'information dans le travail du médecin. Les particularités quant au 
diagnostic seront donc examinées (sous-chapitre 1) et, par la suite, celles quant au 
traitement (sous-chapitre Il). 
Sous-chapitre 1 Le diagnostic 
Le patient n'est souvent pas malade lorsqu'il consulte puisqu'il est souvent 
asymptomatique ou rencontre son médecin à des fins de conseils préconceptuels. La 
pratique médicale est donc transformée puisqu'il ne peut identifier une maladie par ses 
symptômes. Par ailleurs, les progrès au niveau des découvertes de traitement n'ayant pas 
suivi ceux des tests prédictifs, le rôle du médecin en génétique est davantage de conseiller 
que de traiter13 • L'objectif poursuivi par la recherche du diagnostic sera en conséquence 
souvent de prévenir ou de permettre au médecin de réagir à 1 'apparition d'une maladie 
chez son patient ou sa future descendance. Son travail dans l'élaboration du diagnostic 
sera axé vers la recherche de la prévision de 1' évolution de la maladie et son approche 
sera donc davantage pronostique214 • 
Le médecin a donc 1' obligation de maintenir ses connaissances à jouru. Dans 
l'élaboration de son "diagnostic", il doit recueillir l'histoire clinique et familiale de son 
patient, faire les examerts et les tests appropriés et utiliser des procédures d'investigations 
adéquates et conformes à la pratique généralement admise. À cet égard, il doit utiliser les 
LAROUSSE (Ed.). Le Petit Larousoe lliustn! 199~ . Paris. Les Jlditioos Françaises Inc .• 1994. p. 338. 
K. M. TAYLOR and M.J. KELNER. loc. cit. . note 46. p. 11~~ -
LAROUSSE.~-. note 212. p. 829. 
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normes médicales les plus élevées possibles216 et, tenant compte de ses capacités, de ses 
connaissances et des moyens mis à sa disposition, il doit informer, traiter et, au besoin, 
orienter son patienf17 vers les services compétents. Pour ce faire, il devra également 
utiliser les méthodes scientifiques les plus appropriées et au besoin, recourir à des conseils 
éclairés218 • En effet, il peut consulter un autre médecin pour confirmer son opinion ou, 
s'il n'a pas l'expertise ou les connaissances requises, orienter son patient vers les services 
appropriés. En outre, il ne doit pas poser d'actes contraires aux données de la scienc~19 
ni utiliser de méthode dépassée. Par ailleurs, il ne sera pas tenu responsable de n'avoir 
pas utilisé une médecine de pointe si l'accès à ces technologies était difficile220 • En outre, 
le médecin doit s'abstenir d'employer des moyens diagnostics ou de traitements 
insuffisamment éprouvés221 • Cependant, lorsqu'un test diagnostic éprouvé existe, le 
médecin a l'obligation d'en informer ses patien~ qu'il soit moralement en accord ou 
en désaccord avec le test. Il appartiendra alors au patient de décider par un choix éclairé 
de le passer ou non. 
Les diagnostics ou pronostics seront principalement effectués à des fms préconceptuelles, 
de diagnostic prénatal, de dépistage de prédisposition et de dépistage systématique des 
nouveau-nés. Les conseils préconceptuels permettront d'offrir aux personnes à risque des 
informations sur les risques inhérents à la maladie dont ils sont porteurs, sur les 
probabilités d'apparition de la maladie, sur les possibilités de traitement et sur les 
résultats des études épidémiologiques223 • Le diagnostic prénatal, mis à part l'échographie 
qui est intégré à la pratique normale des médecins au Québec, ne sera offert que lorsque 
Code de déontologie des ~. prtcitt, oote 42, an. 2. 03. 15. 
!!! .• an. 2.03 .16. 
!!!., an. 2.03. 18. 
!!! .. an. 2.03.17 . 
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certaines conditions d'accessibilité seront rencontrées. En effet, l'âge de la mère, la 
qualification de couple à risques ou la révélation en cours de grossesse de risques de 
malformations congénitales224 peuvent amener le médecin à proposer des tests tels une 
amniocentèse, un prélèvement de villosités choriales ou une ponction de sang foetal. 
D'autre part, le dépistage de prédisposition des désordres à apparition tardive ne devrait 
être offert qu'avec beaucoup de circonspection compte tenu des risques de discrimination 
ou d'ostracisme reliés à une divulgation non autorisée et du fait que bien que le gêne 
mutant soit présent à la naissance, il n'y a souvent pas de signes de maladie ou de 
désordre225 • En outre, il semble exister un consensus entre les états à 1' effet que ces tests 
ne devraient être prévus que lorsqu'on peut traiter ou prévenir l'apparition de la 
maladi~. 
Quant au test de dépistage systématique chez les enfants, il ne devrait être offert que s'il 
existe un traitement ou un bénéfice direct pour les enfants. Par ailleurs, lorsqu'un tel 
bénéfice existe, le refus pour les parents d'accepter que leurs enfants soient soumis à ces 
tests ou à un traitement pourrait engager leur responsabilit€'27 • Le dépistage expérimental 
pourra cependant se faire sur une base volontaire suite à l'obtention d'un consentement 
éclairé des parents et en 1' absence de risque sérieux pour la santé de 1' enfanf28 • 
Cependant, les tests de diagnostics présymptomatiques ou de dépistages, pour des 
pathologies où il n'existe pas de traitement, ne devraient pas être effectués sur les enfants 
à moins qu'il puisse en tirer un bénéfice au niveau de la prévention. Dans le cas 
!JI., p. 315. 
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contraire, les tests ne sont pas acceptables puisqu'ils ne seraient pas effectués dans le 
meilleur intérêt de l' enfanf29 • 
Sous-chapitre II Le traitement 
Les traitements sont fortement influencées en raison du fait que la génétique est une 
médecine d'information. Ils peuvent prendre la forme de conseil, de référence ou de 
thérapie; ces traitements seront examinés dans la section A. Dans le cadre des traitements, 
les médecins ont par ailleurs l'obligation de s'assurer que les tests prodigués sont 
d'excellente qualité; cet aspect de la pratique médicale sèra examiné à la section B. En 
outre, pour cerner les différentes obligations du médecin en matière de traitement, les 
limites de l'obligation de traiter liées à l'allocation des ressources sont d'intérêts compte 
tenu de l'état des fmances publiques; elles seront examinées dans la section C. 
Section A Le conseil, la référence ou la thérapie 
La médecine génétique étant une médecine d'information, les tests de dépistage et les tests 
de diagnostic sont par eux-mêmes des traitements. Par ailleurs, les traitements efficaces 
visant à soigner ou à guérir sont rares230 • À titre d'exemples, le médecin, en fonction des 
résultats des tests, pourra proposer suite à un diagnostic prénatal tant de pratiquer un 
avortement que de préparer la naissance d'un enfant handicap€31 • En outre, en matière 
de conseil préconceptuel, le médecin pourra proposer à des couples à risque génétique de 
recourir à des donneurs de gamètes ou d'embryons232 et, à la suite des résultats de tests 
de prédisposition, le médecin pourra indiquer à ses patients les changements connus dans 
!!!-. art. 33 . 
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leur mode de vie ou dans leur alimentation qui pourront retarder l'apparition de la 
maladie233 • 
Cette liste de traitements est bien sûr non exhaustive. Il faut constater que les traitements 
sont souvent des conseils non directifs sur les différents choix qui s'offrent aux patients 
après que ces derniers aient été informés des résultats des tests. À cet effet, le médecin 
pourra effectuer le traitement lui-même ou référer son patient à un confrère compte tenu 
de ses compétences ou de ses convictions morales. À cet égard, dans le sondage de 
Wertz23\ plusieurs répondants se sont dit en accord avec le fait qu'ils aient l'obligation 
de référer lorsqu'ils ne sont pas disposés à entreprendre une procédure pour une question 
de conviction morale. La référence devient alors une façon indirecte de refuser de rendre 
le service. À ce sujet, ils ont souligné que l'obligation de référer ne s'étendait pas à la 
sélection du sexe d'un enfant. Il faut rappeler ici que le projet de loi C-4'Fs envoie un 
message clair au médecin et aux personnes qui leur demandaient de pratiquer un acte 
médical pour obtenir -ou augmenter les chances d'obtenir- un zygote ou un embryon d'un 
sexe détermin~36 ou d'utiliser un test de diagnostic à seule fin de déterminer le sexe d'un 
zygote, d'un embryon ou d'un foetus, sauf pour des motifs liés à la sant~\ en 
criminalisant dorénavant ces pratiques. Le médecin n'aura donc plus à se demander s'il 
a l'obligation de référer dans ces circonstances. Peut-on croire que tous les problèmes 
soient réglés et que les médecins ne seront plus sollicités pour pratiquer d'actes médicaux 
destinés à déterminer le sexe d'un foetus? Il faudrait être naïf pour croire que oui. 
Cependant, ce projet de loi a l'avantage d'informer le public et les médecins de conduites 
inacceptables de la part d'un médecin et, ainsi, de préciser certaines limites à l'obligation 
légale en matière de référence. 
Lori B. ANDREWS, «Legaa Alpccb of <leDetic IDfcrmatioo•, (1991) 64 Yale Journal of Biology and Medicine, 29, 31. 
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Section B La qualité des tests 
Si la qualité et la fiabilité des tests effectués sont essentielles et reconnues comme sine 
qua non par la communauté scientifique238 , le médecin chargé des programmes de 
recherches tout comme les services chargés d'effectuer les tests génétiques sont 
responsables de la qualité des tests et de la protection des participants à ceux-ci239 • À cet 
égard, les participants au sondage Delphi soulignaient très majoritairement (90%) que les 
tests devaient intégrer un contrôle adéquat de la qualité tant au niveau de la procédure que 
des échantillons analysés. De plus, 80% des personnes interrogées soulignaient qu'il 
appartenait aux personnes responsables des tests d'en démontrer la fiabilité et la 
pertinence240 • 
En plus d'éviter les pratiques désuètes, lorsque des traitements sont d'une efficacité égale, 
le médecin doit privilégier les techniques sûres aux techniques expérimentales ainsi que 
l'utilisation d'un traitement ayant fait ses preuves plutôt que l'utilisation d'un traitement 
risqué sans quoi, il pourra également engager sa responsabilite1• À cet égard, il est 
intéressant de souligner que dans Bérard-Guillette c. Maheux242 , le juge Chevalier de la 
Cour d'appel a souligné que même si le médecin connaissait l'existence du test cela ne 
1' obligeait pas à transmettre automatiquement 1 'information à sa patiente. Il jouissait d'une 
certaine discrétion pour apprécier la nécessité ou 1 'utilité de lui en faire part et de lui 
conseiller ou de lui suggérer de s'y soumettre. La Cour reconnaissait qu'il y avait une 
distinction entre un test qui avait franchi toutes les étapes de la recherche et un autre qui 
n'en était qu'au stade de la prospection scientifique. La Cour d'appel concluait que le fait 
pour un médecin généraliste de ne pas avoir signalé à sa patiente la possibilité de subir 
ce test ou de ne pas l'avoir référée à un spécialiste, qui aurait été plus en mesure de la 
B.M. KNOPPERS, loc. cit. , DOle 1, p. 16. 
C. LABERGE, B. M. KNOPPERS et!. PANISSET, loc. cit., DOle 2, p. 34. 
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renseigner sur l'existence du test, ne constituait pas une faute puisque au début de la 
grossesse de l' appelante le test en question n'en était qu'au stade expérimental. 
Section C Les limitations reliées à 1' allocation des 
ressources 
En ces temps de restriction budgétaire dans le réseau de sa santé, il est d ' intérêt de se 
demander si la responsabilité d'un médecin risque d'être reconnu si celui-ci, s'en tenant 
à des directives administratives, n'offre pas la possibilité à ses patients de subir des tests 
qui seraient considérés comme indiqués par ses pairs. 
D'une part, la Loi sur les services de santé et des services sociaux243 prévoit que le droit 
aux services s'exerce en tenant compte des dispositions législatives et réglementaires 
relatives à l'organisation des services et au fonctionnement de l 'établissement ainsi que 
des ressources humaines, matérielles et finandères dont il dispose. (Le souligné est de 
moi.) Cette disposition législative prévoit donc que le patient ne peut exiger d'un 
établissement tous les types de service. Elle ne soustrait cependant pas le médecin à 
l'obligation de révéler à son patient l'existence des tests indiqués à sa condition. 
Un aute~ a étudié les problèmes reliés à l'allocation de ressources . . Il soutient que 
l'obligation d'obtenir un consentement éclairé du patient, le droit à l'autonomie de ce 
dernier ainsi que l'obligation de fiduciaire entre le médecin et son patient d'agir dans son 
meilleur intérêt permettent de constater qu'il serait étonnant que les tribunaux retiennent 
une défense portant sur l'allocation de ressources . Ainsi, le médecin a non seulement 
l'obligation d'informer son patient de l' existence de tests qui seraient indiqués mais 
également celles de lui faire passer les tests qui sont considérés comme faisant partie des 
soins standards compte tenu de sa condition245 • 
Loi aur les acrvicea de anté ct les oervices oociaux, pr6citte, DOle 19, art. 13 . 
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Peu de jugements portent sur cette question, cependant certains d'entre eux démontrent 
que les tribunaux n'ont pas été tellement sensibles aux arguments basés sur le manque de 
ressources fmancières. Ainsi, dans Law Estate v. Simice246 , la Cour suprême de 
Colombie-Britannique examinait l'obligation d'un médecin de faire passer un test de 
tomodensitométrie {CT scan) à un patient. La Cour soulignait dans son jugement que la 
responsabilité du médecin envers son patient devait 1 'emporter sur ses responsabilités 
envers le système de soin de santé. En outre, dans Landry c. Hôpital St-François 
D'Assise et Dub€47 , la Cour supérieure examinait la défense du centre hospitalier à 1' effet 
que le délai pour l'achat d'un déionisateur respectait les exigences de la loi et des 
règlements qui faisait en sorte que l'établissement se devait d'abord d'étudier les diverses 
demandes de l'unité d'hémodialyse en tenant compte des priorités prévues à son budget. 
Dans son jugement, la Cour retient la responsabilité de l'hôpital sans commenter les 
questions d'allocation de budget. La Cour soutient que le défaut d'agir promptement du 
centre hospitalier a privé le médecin d'un équipement adéquat à l'exercice de sa 
profession. Sa responsabilité était ainsi retenue dans une proportion égale à celle du 
médecin qui n'avait pas informé son patient que le centre hospitalier n'était pas doté d'un 
déionisateur, alors que tous les autres centres hospitaliers du Québec en étaient munis, 
ce qui exposait son patient à certains problèmes de santé et le privait de son droit de 
choisir d'être traité dans un centre hospitalier adéquatement équipé et de donner un 
consentement éclairé. 
Chapitre IV L'obligation de suivre 
La quatrième obligation du médecin est de donner un suivi adéquat à chacun de ses 
patients. La nature de cette obligation sera présentée dans le sous-chapitre 1 tandis que, · 
dans le deuxième, les problématiques en génétique reliées à l'étendue de cette obligation 
seront discutées. Cet aspect de l'obligation de suivre prend en effet un sens particulier 
compte tenu de 1' évolution rapide des connaissances dans ce secteur d'activité, du besoin 
L&w I!lble v. Simice, (1994), 21 C.C.L.T. (20) 228 (B.C.S.C.). 
~ c. H9pital St-F!'I!!ÇOÎS D' AJSiJe et Dubt, C.S. Qutbec, a0 200-05-001935-852, j . L&ruc. 
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de la participation de la population pour faire avancer les recherches et en raison des 
découvertes en génétique qui, à ce jour, ont davantage porté sur la connaissance du 
génome humain et sur les tests que sur les moyens de traiter les patients. 
Sous-chapitre 1 Sa nature 
En vertu de son Code de déontolo2ie248, le médecin doit s'assurer avant de cesser un 
traitement que son patient peut continuer d'obtenir les soins dont il a besoin249 • Par 
ailleurs, après avoir établi un diagnostic, il doit confirmer son diagnostic selon la pratique 
établie par les règles de l'art, communiquer à son patient·les résultats des tests effectués 
et lui proposer le suivi qui est indiqué à sa condition250 • Cette obligation de suivre est 
également illustrée en jurisprudence dans Laferrière c. Lawson251 • La Cour suprême y 
souligne la faute du chirurgien à cet égard. En effet, dans cette affaire, le chirurgien 
n'avait pas accordé de suivi pendant quatre ans à sa patiente alors qu'il ne l'avait pas 
informée du résultat d'une biopsie qu'il avait pratiqué quatre ans plus tôt qui démontrait 
qu'elle avait un carcinome. 
En outre, dans~ c. Cooke252 , la responsabilité d'un médecin est reconnue pour une 
faute de suivi. Ce dernier avait omis de consulter le rapport de pathologie à la suite d'une 
ligature de trompe qui lui aurait permis de constater qu'il n 'avait pas sectionné une 
trompe utérine mais plutôt une veine. Dans cette affaire, la Cour d'appel confirme la 
décision de la Cour supérieure à 1 'effet que le comportement du médecin, qui a sectionné 
une veine plutôt qu'une trompe lors d'une intervention chirurgicale, n'était pas fautif. La 
Cour retient cependant la responsabilité du médecin pour n'avoir pas effectué le suivi 
nécessaire qui aurait été de consulter le rapport de pathologie et d'informer la patiente de 
Code de déootologie des médecins, prtci11!, nole 42. 
J!!., art. 2.03.10. 
~ c. ~. prtci11!, nole 120. 
~ c. ~. [1991]1 R.C.S. 541. 
Suill: c. Coolce, [1995] R.J.Q. 2765 (C.A.), ea oppel de [1993] R.J.Q. 514 (C.S.). 
253 
254 
255 
256 
71 
1' erreur lors de 1 'intervention et de la nécessité de prendre des moyens pour éviter une 
nouvelle grossesse avant que des tests de fertilité soient effectués. 
À cet effet, dans Rolet c. Ramtohul253 , la Cour d'appel de Versailles devait examiner le 
travail d'un médecin qui avait négligé de s'enquérir des résultats d'un dépistage 
expérimental de la trisomie 21 qui aurait permis de déterminer s'il convenait de faire 
pratiquer une amniocentèse à une femme de plus de 37 ans. Les résultats du dépistage et 
ceux d'un échographie indiquaient que la patiente devait subir une amniocentèse. La Cour 
d'appel souligne que le médecin avait l'obligation de s'enquérir le plus rapidement 
possible des résultats des tests puisque ceux-ci auraient permis aux parents d'opter pour 
une interruption de grossesse. Le médecin fut condamné pour avoir manqué à son devoir 
d'information et à son obligation de suivi. Ce jugement se distingue de Bouchard c. 
Villeneuve254 où le médecin n'a pas été trouvé responsable d'une faute de suivi. Il avait 
proposé à sa patiente de passer un amniocentèse et celle-ci l'avait refusé. Il se proposait 
d'en discuter à nouveau avec elle lors de la visite suivante mais la patiente n'était revenue 
le consulter qu'en juin alors qu'il était trop tard pour passer le test. Le juge Lemelin 
rappelle que la mère avait le devoir de collaborer pour le suivi de sa grossesse et, que 
selon la pratique médicale, il lui revenait de ft.Xer les rendez-vous. Le juge conclut que 
les manques dans le suivi de la grossesse sont ici la responsabilité ou le fait de la 
demanderesst?5 • 
À cet égard, dans le sondage Delphi256, les professionnels ont reconnu en majorité que les 
personnes responsables des recherches avaient une obligation de suivi quand les résultats 
des tests n'étaient pas définitifs. Cependant comme dans les banques d'ADN les 
informations ou les échantillons relatifs à un individu peuvent être gardés très longtemps, 
Rolet c. Ramlohul, Cour d'oppel de Venaillcs (1°rCh.) , 8 juillet 1993, Oaz. Pal . 1994. 10. 
Bouchard c. ~. Jri:itt, DOCe 43 . 
!!!-.p. 25. 
C. LABBROB, B. M. KNOPPBRS et 1. PANISSBT, ~-· DOCe 2, p . 34. 
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peut-on considérer que l'obligation de recontacter le patient ou de lui assurer un suivi 
s'étend sur toute la période où l'information et les échantillons sont conservées? 
Sous-chapitre II Son étendue 
D'une part, le médecin peut référer son patient à un autre médecin pour mettre fm à son 
obligation de suivi. Dans cette circonstance, il doit cependant en assumer la responsabilité 
jusqu'à ce que le nouveau médecin l'ait pris en chargem. D'autre part, et c'est une 
question d'importance en génétique, peut-on imaginer que la possibilité de conserver ou 
de faire de la recherche sur des échantillons entraîne l'obligation pour ceux qui les 
détiennent de recontacter les donneurs lorsque des découvertes subséquentes pourraient 
leur être bénéfiques? En premier lieu, il faudrait évaluer le contenu du consentement qui 
a été donné. L'ADN a-t-il été donné avec la demande expresse d'être recontacté si un 
autre test devenait disponible ou est-ce que le patient a refusé qu'un suivi lui soit offert? 
On constate que les termes de cette entente sont d'une importance capitale et qu'ils 
devraient indiquer l'étendue de l'obligation. 
Cependant dans le cas où la limite de 1 'obligation n'a pas été prévue au consentement, 
il apparaît excessif que d'imposer au médecin de recontacter tous les patients pour leur 
apprendre que de nouveaux tests existent, qu'il y a de nouveaux programmes de 
recherche sur le sujet ou qu'il serait intéressant de refaire une lecture des résultats de 
leurs tests à la lumière des nouvelles connaissances en génétique. 
Une norme professionnelle semble cependant émerger à l'effet de retracer et d'informer 
les patients dans le cas de certaines pathologies au moment où la signification d'un test 
devient pertinente pour le patient comme la pratique en matière de test de dépistage de 
phénylcétonurie. En effet, le Réseau de médecine génétique du Québec recontacte 
systématiquement les personnes qui lors du dépistage des nouveau-nés avaient été trouvées 
Code de d6oo!xJ!ocje dea m6decius, pn!ci11!, DOte 42, llrt. 2.03.12. 
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atteintes de phénylcétonurie et qui courent en conséquence le risque de transmettre une 
anomalie génétique à leur foetus si elles ne sont pas traitées pendant leur grossessem. 
Au Québec, nos tribunaux ne se sont pas prononcés sur l'étendue de l'obligation de 
rappel. Il est par ailleurs intéressant de faire la distinction entre cette obligation 
déontologique qui se dessine chez nous et certaines décisions américaines. En effet, les 
tribunaux américains ont établi qu'il n'y avait pas de limites à l'obligation de rappel 
lorsque l'on découvre un nouveau risque à l'utilisation d'un produit. En effet, tant en 
matière de l'utilisation de Dalkon Shield que du médicament diethylstilbestrol (DES), les 
tribunaux américains ont affirmé que même 20 ans après la vente du produit, l'obligation 
de suivre subsistait et que le médecin avait l'obligation de recontacter ses clients pour leur 
divulguer le risque qui était inconnu au moment du traitemenf59 • 
La lecture de divers articles rédigés par des médecins américains200 démontre, à cet égard, 
que la communauté médicale est confondue. Elle se demande si l'application de 
l'obligation de recontacter dans le cadre de l'utilisation d'un produit est applicable au cas 
où un nouveau test pourrait être bénéfique à un porteur. En droit québécois, il ne semble 
pas exister d'obligation aussi étendue dans le temps et aussi vaste, et ce, à moins qu'une 
norme de bonne pratique médicale n'impose dans des cas particuliers de recontacter un 
patient. 
Par ailleurs, compte tenu des possibilités d'ordonner les informations grâce à 
l'informatique et au fait que les personnes qui acceptent de donner leur échantillon pour 
la recherche le font gratuitement et pour l'avancement de la recherche, il serait 
souhaitable et probablement maintenant possible que la participation du patient impose 
des obligations réciproques. L'obligation de suivre serait alors étendue en échange de la 
1. PANISSBT, loc. cit., Il<* 1, p. 246; M. HIRTI..E!, ~- , Il<* 58, p. 106. 
L.B. ANDREWS, !!!Wâ!., Il<* 77. 
Mary Z. PEUAS, •The Dutyta DiiClooc ID Rclati.,.. ia Medial GeDctica: RCipCIIJO Ill Dr. Hec:ld>, (1992) 42 Amcricaa JOW1IIl of Medical Oeaelicl759; Fredo:rick HECHT, 
•Duly ta DiiClooc 10 Family Mcmbcn iD Medical CJcœâcs,., (1992) 42 Amcricaa JOW1IIl of Medic:al GeDctica 758. 
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possibilité d'obtenir le matériel génétique nécessaire à la recherche. À cet effet, pour 
qu'une telle obligation perdure pendant plusieurs années, il faudrait que le patient 
consente261 à être recontacté tant s'il y a de nouvelles découvertes de tests, des nouvelles 
recherches ou si le test, pour lequel il a consenti, est amélioré dans le futur. En outre, 
le patient devrait collaborer avec son médecin en 1' informant de tout changement 
d 'adresse. 
Ayant établi les particularités des obligations du médecin en matière de génétique, le 
prochain titre portera sur certains types de dommages associés au traitement médical en 
génétique et, le suivant, sur les particularités au niveau du lien de causalité nécessaire 
pour engendrer la responsabilité. 
Titre III Le dommage 
Tous les types de dommage qu'un individu peut réclamer à la suite de fautes en matière 
de génétique ne seront pas examinés dans le présent titre. L 'atteinte à la vie privée sera 
examinée dans le premier chapitre et, par la suite, les types de dommage qui sont les plus 
souvent demandés en matière de génétique. Il s' agit des dommages demandés par les 
parents à la suite d'une grossesse résultant d'une faute médicale et des dommages 
demandés par l'enfant qui vit à la suite d'une faute médicale. Les indemnités qui peuvent 
être demandées par le biais de ces actions en responsabilité civile également appelée 
"wrongfullife" et "wrongful birth" seront donc commentées dans les chapitres II et III. 
Chapitre I L'atteinte à la vie privée 
Le principe en matière d'indemnisation est celui de la réparation intégrale du préjudice 
sans égard à la gravité de la faute262 • Le dommage doit être direct et certain. Il consistera 
B. M. KNOPPERS and C. LABERGE , loc cil. , note 164, p. 1806. 
J.L. BAUDOUIN, !!lU:!!-, note 93 , p. 131. 
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le plus souvent en un paiement d'une somme d'argent représentant la traduction 
pécuniaire du préjudice subz-u3 • 
L'un des dommages qui peut être réclamé en génétique est une compensation en raison 
d'une atteinte à la vie privée264 • En effet, si du tissu est utilisé sans consentement par des 
médecins ou des chercheurs, le patient peut être indemnisé pour l'atteinte à la vie privée. 
De plus, le droit à la vie privée étant un droit reconnu par la Charte des droits et libertés 
de la personneus, des dommages exemplaires266 peuvent être exigibles en cas d'atteinte 
illicite et intentionnelle à ce droit garanti. À ce jour, au Québec, des réclamations pour 
ce préjudice dans le domaine de la génétique n'ont cependant pas encore été portées 
devant les tribunaux. 
Chapitre II La "vie non désirée" par l'enfant 
Cette action fut accueillie à de rares occasions aux États-Uni~7 lorsque des enfants 
naissent handicapés mais n'a jamais été accueillie au Québec. Il s'agit ici de la 
réclamation de l'enfant qui demande à être indemnisé pour "l'obligation qu'il a de vivre". 
Il allègue que si ces parents avaient connu la situation, ils auraient probablement choisi 
de ne pas procréer ou de se faire avorter. L'enfant ne poursuit pas pour le fait d'être né 
handicapé mais parce que le médecin a empêché ses parents de faire un choix éclairé 
quant à sa conception268 • 
!!!·· p. 132. 
R.P. KOURJ et S. PHILIPS-NOOTBNS, loc. cit. , note 160, p. 388 ; P . BAHAMIN, loc. cit. , note 6, p. 227. 
ClwU: des droib et lib<ni!s de la J!C!!)II!!C. pr6:it6:, note 29. art. 5. 
!!!·. art. 49. 
~v. Bi<>-SciCDCe Labontorics, 165 Cil. Rptr. 477, 106 Cil. App. 3d 811 ; ~v. ~. 182 Cil. Rptr. 337, 643 P . 2d 954 (1982), dans ces deux causes des 
dommages ont bt ec:cordo! porce que les CDfmtl fureut Dés bandicapés dans Curlendc< pour l'llbltgemcot de la vie ct dans !l!!l!i!! pour payer les dt!pemcs cxttaordiDaires liées 
aux traileiiiCIIb de l'affcctiœ btrtditairc. 
Bartba M. KNOPPERS, Les deyoin du m6lccin ct la C01!CCP!iœ utificicUe: 1!DC aude COIIID!!!l!livc des droi!l de France. du Oua!ec ct des pm de Commoo Law, ~ de 
doaonl, UDivcnilil! de PariJ, Sorbcomc, 1985, p. 402. 
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En droit québécois, dans Cataford c. Moreau269 , le juge Deschênes a rejeté ce type de 
dommage lorsque 1' enfant naît sain en soulignant que le seul fait de penser que 
l'inestimable don de la vie serait un dommage était une perversion de l'esprit. Ce 
principe a été réitéré dans Engstrom c. Courteau270 par le juge Forest. Ce dernier a 
également motivé l'impossibilité d'ordonner une indemnisation en raison de l 'absence de 
lien de causalité. Il faut retenir de ces jugements que nos tribunaux perçoivent, dans la 
possibilité de calculer le préjudice de 1' obligation de vivre handicapé face à celui de ne 
pas avoir été mis au monde, une atteinte à la dignité et au respect de la vie humaine271 et 
S1Y refusent. La situation des parents qui demandent à être indemnisés est cependant bien 
différente de celles de leur enfant. 
Chapitre II La naissance non désirée par les parents 
Ce type d'indemnisation est généralement demandé par les parents d'un enfant né à la 
suite d'une faute médicale qui les a empêchés d'exercer leur choix d'avoir ou non un 
enfant. De façon générale, lorsqu 'un enfant naît en santé, la jurisprudence au Canada, à 
l'exclusion du Québec, a examiné cette question sous l'angle de l'ordre publi~72 et a 
décidé de refuser d'indemniser les paren~73 • Au Québec, les tribunaux n'ont pas été saisi 
souvent de cette question et, seulement à quelques occasions, en sont venus à la 
conclusion qu'une indemnisation était indiquée. 
Dans Cataford c. Moreau274 , le juge Deschênes reconnaissait que l'indemnisation de ce 
dommage n'allait pas contre l'ordre public. À cet égard, l'indemnisation au niveau des 
Calafonl c. Moreau, [1978]. C. S. 933 ; et pour une <!tude de ce jugement: Robert P . KOU RI , •Non· Tbenpeutic St<rilizatioo-Malpnctice, and The Issues of "Wrongful Birth • 
and "Wrooful Lifc• in Qucbcc LaW>, (1979) LVll R. du B. Cao. 89. 
!l!!.im!!!l!!! c. ~. [1986) R.J .Q. 3048 (C.S .) , p . 3058-3059. 
B.M. KNOPPERS, ~., note 232, p. 60. 
O. ROBERTSON, J . MILLI!R, T. HOWELL, S. PENNEY, ~ . • oote97, p . 201; ~c. ~ précill.!, oote2S2, p. 2779. 
Ql!J!c. l!i!!l!ls. (1979) 3 Lcpl Mediall Quartcly72; 2l!lm!!l!!.c. l!i!!l!ls. (1978) 3 W.W.R. 4&1 (Alta S.C.); ~c. Q[r, (1978) 86D. L.R. 719 (On!. H.C.J.) ; bien 
que la Cwr IUprtmc de la Cdombic-BrilaDDiquc co IOit >eouc lune cooclwlioo difftrcoll: dons~ c. Bonmlo, (1991) 5 C.C.L.T. 243 (B.C.S.C.) 269. 
Calafonl c. Moreau, précill.!, DOle, 269; R.P. KOURI, lœ. cit. , DOle 269, p. 104. 
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frais d'entretien de l'enfant fut calculée mais compensée, d'après le juge, par les montants 
reçus d'allocation ou de bénéfices sociaux et la différence par les joies qu'allait procurer 
aux parents la naissance de leur onzième enfant. Des dommages directs furent cependant 
octroyés aux parents. En effet, la mère a reçu 2 000$ pour compenser la perte de joie de 
vivre due à l'interruption de ses relations sexuelles ainsi que pour les inconvénients et 
l'anxiété à l'idée d'avoir un onzième enfant, pour les douleurs et les souffrances reliées 
à la naissance de l'enfant et pour les douleurs et les inconvénients de devoir subir à 
nouveau une autre stérilisation. Par ailleurs, son mari a reçu 400$ pour la perte 
temporaire de consortium de la part de son épouse. 
Par la suite, dans En~strom c. Courteau275 , les parents ont été indemnisés. En effet, le 
père a reçu une indemnisation de 1 000$ pour les douleurs et les inconvénients de la 
seconde vasectomie, 500$ pour 1' angoisse ressentie avant la naissance de 1' enfant, 8 000$ 
pour la perte d'aide et de disponibilité de son épouse et 17 500$ pour la moitié des 
dépenses reliées à l'enfant. La mère eût droit à 148 115$ pour la perte de ses revenus 
futurs, 5 000$ à titre d'inconvénients, d'angoisses et de douleurs reliés à la grossesse et 
à l'accouchement, 20 000$ pour les travaux et difficultés additionnelles de s'occuper de 
son enfant handicapé, 15 000$ pour frais d'aide professionnelle afin de surveiller l'enfant 
et 17 500$ pour la moitié des dépenses reliées à 1 'enfant. Le tribunal a donc pour la 
première fois véritablement indemnisé les parents pour les dommages réels subis suite à 
une intervention manquée. 
Cependant la dernière décision répertoriée en droit québécois sur le sujet est celle de la 
Cour d'appel dans SIDre c. Cooke276 • Elle confirme, bien qu'y ajoutant certaines 
remarques, la décision de la Cour supérieure qui accorde, en plus des dommages reliés 
à la grossesse pour la mère et le père, une indemnité de 30 000$, qui avait fait l'objet 
d'une admission des parties, à titre de frais d'entretien d'un enfant qui était né en santé. 
!l!!l!!!:!!!!! c. Cœr!eau, prtciœ, DOle 270. 
Suiœ c. Cookc, prtciœ, ootc 252. 
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Cette décision est certes l'une des plus documentée277 au Québec sur la question des frais 
d'entretien d'un enfant né en santé. En outre, on y retrouve pour la première fois la 
position de la Cour d'appel sur la délicate question de 1' indemnisation des parents pour 
une naissance non désirée d'un enfant né en bonne santé. 
Dans un premier temps, la Cour d'appel a fait sienne la conclusion du juge Deschênes 
dans Cataford c. Moreau278 en soulignant que l'ordre public ne s'oppose pas à ce que la 
naissance d'un enfant en bonne santé, né suite à une grossesse non désirée ou dont la 
mère souhaitait qu'elle fût inte"ompue, puisse constituer un préjudice juridiquement 
réparabl~19 • Elle y a cependant ajouté une réserve en soulignant que la naissance non 
désirée d'un enfant ne constituait pas toujours, et dans toutes les circonstances, un 
préjudic~80 • La cour soulignait que chaque cas était un cas d'espèce et un examen attentif 
de celui-ci était nécessaire dans l'examen de chacune des demandes. Dans le calcul des 
dommages, la Cour d'appel se dissocie en partie de la position de la Cour supérieure qui 
se disait en désaccord avec le principe d'opérer compensation entre les joies que procure 
un enfant et les frais d'entretien considérant qu'il n'y a pas de connexité entre les deux 
créances, et qu'en conséquence, les créances ne pouvaient se compenser81 • Pour la Cour 
d'appel, les joies et les frais d'entretien ont un prix et même si l'évaluation est difficile, 
elle doit être faite. 
"L'évaluation d'une indemnité compensatoire adéquate exige du juge qu'il 
évalue l'ensemble de la situation; les frais d'entretien, le soutien fmancier 
que l'enfant pourra éventuellement apporter à ses parents, les 
inconvénients et les souffrances morales que la présence d'un enfant non 
désiré au sein de la famille causera, les joies et le réconfort que cette 
même présence apportera en sont autant de facettes. Elles doivent toutes 
En effet, la Cour d'oppd y fait UDe revue de la pœition des UibUD&UX l!trang<n lW" cet11: questiœ ainsi que de la pooitiœ des UibUD&UX Clllldiens. l'llr la 111ite, c1le expooe les 
difftrenU jugemenll qui œt ~ de cet11: questiœ en droit qu&tcoU. 
Cllaf<rd c. M<reao, prtcilt, DOCe UIJ. 
Coolce c. ~ prtcilt, DOCe 252, p. 2781. 
!!!· 
Suite c. Coolce, prtcilt, DOCe 252, p. 526-521. 
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Le juge Chouinard soutient que le dommage ne provient pas du fait de la naissance d'un 
enfant né en santé mais plutôt des motifs des parents pour ne pas souhaiter la naissance283 • 
Ce dommage pouvait donc être prouvé dans cette affaire puisque c'était justement pour 
des motifs économiques que madame Suite avait pris la décision de se faire ligaturer les 
trompes après la naissance de son troisième enfant. 
Par ailleurs, bien que la demande des intimés était limitée aux frais d'entretien jusqu'à 
la majorité, la Cour soutient qu' il ne faut pas conclure qu'une indemnisation des 
dommages s'étalant au-delà de la majorité ne puisse être acceptable. D'après la Cour, une 
analyse approfondie de la question serait à faire compte tenu des dispositions du ~ . 
civil du Québec portant sur l'obligation alimentaire et sur l 'autorité parentale. De plus, 
la Cour souligne que 1' obligation de la victime de minimiser ses dommages doit être 
raisonnable et ne s'étend pas jusqu'à exiger d'une mère qu'elle se fasse avorter ou donne 
son enfant à 1 'adoption lorsque ces possibilités vont à 1 'encontre de ses convictions 
personnelles ou des liens affectifs qui l'unissent à son enfanf84 • 
Quant aux dommages alloués, la Cour retient l'admission des parties à l'effet que les frais 
d'entretien soient de 30 000$ et, sous réserve des remarques qu'elle venait d'émettre, ne 
constate pas qu'il y ait lieu de modifier la décision du premier juge qui concluait que les 
joies et les avantages de la présence de 1' enfant équivalaient aux peines et aux 
inconvénients puisque la preuve ne permettait pas d'en venir à une autre conclusion. 
Ce jugement est une reconnaissance que la grossesse peut constituer un préjudice. Pour 
les femmes, il constitue une reconnaissance de leur droit à l'avortement, à la planification 
Cooke c. ~ prtci11!, DOte 252, p. 2782. 
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familiale et à leur autonomie en matière de reproduction. L'imposition des critères 
économiques basés sur la bene.fit rule américaine pour évaluer l'indemnisation nie 
cependant, selon un auteur, le droit à la restitution intégrale en cas de faute, et constitue 
une réincarnation de 1 'ordre public285 • Ce jugement unique en droit québécois fera certes 
couler beaucoup d'encre mais il constitue néanmoins un pas important dans la 
reconnaissance du droit à l'autonomie des femmes en matière de reproduction. 
Ayant étudié les fautes et les dommages plus particuliers à la génétique, il est d'intérêt 
de comprendre les difficultés particulières en matière de lien de causalité. 
Titre IV La causalité 
En effet, après avoir fait la preuve de la faute et du dommage, il faut pour engendrer la 
responsabilité démontrer la relation directe existant entre les deux. Elle doit de plus 
prouver que le dommage est la conséquence de l'acte fauti/86 ce qui présente un problème 
certain lorsque l'enfant est déjà conçu et que, par la suite, un diagnostic fautif est posé. 
À cet égard, dans la décision de la Cour d'appel de Paris de Ponnoussamy c. Perruche287 , 
le médecin avait été déclaré responsable de ne pas avoir accorder des soins attentifs à la 
mère et de ne pas l'avoir informée que les tests révélaient une rubéole. L'enfant est né 
handicapé et les parents ont réclamé en son nom des dommages car ils avaient averti leur 
médecin que si les tests révélaient une rubéole, ils désiraient interrompre la grossesse. La 
Cour refusa d'accorder une indemnité puisque la rubéole avait été transmise in utéro. Elle 
était donc inhérente à la personne et ne résultait pas de hi faute du médecin. Cette action 
a plusieurs similitudes avec 1' affaire Arndt v. Smith288 . où bien que le tribunal a reconnu 
que le médecin a manqué à son obligation d'informer sa patiente qui avait contracté la 
Loui!e LANGEVIN, .L'affaire Coolce c. Suite: la rttrcmoisance de la cpœxsoc pn!judice>, mais l quel prix?•, 56 Revue du Barreau 125, p . 136. 
1.L. BAUDOUIN, 21!:..2!·· DOle 93 , p. 267. 
POI!I!OUSSI!Il)l c. Pemicbe, OJur d'appel de l'oris (1°ra.. B), 17 di!ccmbR 1993, Gaz. Pal. 1994.8. 
Arndt v. Smith, [1994] 21 C.C.L.T. (2d) 66 (B.C.S.C.). 
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varicelle pendant sa grossesse des risques auxquels le foetus était exposé, le tribunal ne 
l'a pas condamné à verser des dommages puisqu'il n'a pas constaté de lien de causalité 
entre la faute et les complications médicales avec lesquelles l'enfant est né. En outre, 
dans Rolet c. RamtohuF89 , l'action de l'enfant né avec une trisomie 21 , a également été 
rejetée sur la base de l'absence de lien de causalité. 
En droit québécois, on peut se rappeler que dans Engstrom c. Courteau290 , la Cour en 
était venue à la conclusion que l'enfant ne pouvait pas réclamer de dommages pour sa 
naissance puisqu'il n'y avait pas de lien entre l'intervention du médecin et la naissance 
de l'enfant handicapé. À cet égard, les motifs sur lesquels le juge se fonde pour rendre 
sa décision apparaissent discutables. En effet, le père était un handicapé visuel, porteur 
d'un gène délétère, qui avait déjà un fils handicapé visuel et qui consultait le médecin 
parce qu'il ne voulait pas prendre le risque d'avoir un autre enfant handicapé. Au 
moment où il est allé consulter le médecin pour que ce dernier lui fasse une vasectomie, 
il n'avait pas conçu ce nouvel enfant et c'est donc en raison de la faute au niveau de 
l'obligation de soigner du médecin que l'enfant est né. Il semble ici que créant un 
précédent en droit québécois en accordant des dommages significatifs aux parents, la Cour 
n'a pas voulu faire un pas de plus et considérer la valeur des dommages de l'enfant. À 
cet effet, il faut constater la difficulté pour les juges de donner une valeur monétaire à 
"l'obligation de vivre" et, qu'en 1986, la société n'était pas prête à accepter une telle 
indemnisation. Cette conclusion indique toutefois la difficulté réelle d'évaluer les 
obligations, les dommages et le lien de causalité nécessaires pour établir la responsabilité. 
~ c. Ramlobul, prtcilt, - 253. 
~ c. Cow1eau, prtcilt, - 270. 
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CONCLUSION DE LA PARTIE II 
La génétique modifie donc la responsabilité du médecin de différentes façons et elle 
transforme également la pratique de la médecine en une médecine aux caractéristiques 
davantages familiales que dans plusieurs autres domaines de l'activité médicale. La nature 
de l'information recueillie et l'utilité de cette dernière pour tous les membres de la famille 
en sont les motifs. De plus, pour plusieurs, une obligation morale de mutualité entre les 
membres d'une famille est omniprésente dans ce domaine de la médecine car il leur est 
impossible de penser que le patient puisse rester seul maître de l'information qu'il a 
recueillie. En outre, le principe de mutualité prend une importance particulière en 
génétique en raison du fait qu'il est probable que les tribunaux soient éventuellement 
enclins à accepter des dérogations au secret professionnel par le médecin en raison des 
valeurs que représentent la famille et l'entraide dans notre société. 
La pratique médicale est donc modifiée par la nature familiale de l'information. Ainsi le 
médecin devra être attentif à différents éléments portant sur le caractère familial de 
l'information lorsqu'il accomplira ses obligations. En effet, dans le cadre de son 
obligation d'obtenir un consentement éclairé, le médecin devra s'assurer que le 
consentement est libre donc exempt de pressions familiales de passer ou non un test. À 
cet égard, le médecin devra être attentif aux demandes des parents de tester leurs enfants 
afm de s'assurer que ces demandes sont effectuées dans l'intérêt des enfants. De plus, la 
quantité et la qualité des informations qui sont exigées du médecin pour qu'il satisfasse 
à son obligation d'obtenir un consentement éclairé est très importante. Quant à cette 
obligation, le médecin devra bien expliquer à son patient l'intérêt des informations qui 
seront recueillies par ses tests pour ses parents biologiques et, au besoin, tenter de 
convaincre son patient du bienfait pour un membre de sa famille qu'une information lui 
soit divulguée. 
Quant à 1' obligation du médecin de préserver la nature confidentielle des communications 
qu'il a avec son patient, en matière de génétique, le médecin devra particulièrement 
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apprécier si l'information recueillie devrait être partagée avec certains membres de sa 
famille. S'il conclut que cette information devrait être divulguée, il devra, premièrement, 
tenter de convaincre son patient de l'autoriser à cette divulgation. Si celui-ci refuse, il 
devra, deuxièmement, évaluer si les conditions qui permettent au médecin de divulguer 
l'information à un tiers sont remplies291 et, si c'est le cas, il pourra passer outre au 
consentement obtenu. 
Au niveau de 1 'obligation de soigner, celle-ci pourra impliquer pour le médecin de traiter 
un grand nombre de patients de la même famille et de leur accorder à tous une attention 
particulière en fonction de leurs besoins physiologique et psychologique différents. 
Plusieurs membres d'une même famille pourront donc passer des tests similaires mais le 
médecin devra adapter son approche à leur besoin individuel. 
Quant à l'obligation de suivre, il est probable que le médecin doive effectuer un certain 
suivi des pathologies identifiées chez les parents à leurs descendants. Ce suivi devra se 
faire avec une attention particulière pour prévenir, lorsque ce sera possible, 1' apparition 
des maladies chez leurs enfants. Au niveau de 1' étendue de cette obligation, celle-ci est 
encore imprécise et les normes médicales, à cet égard, sont en constante évolution. 
Cependant les médecins devront être sensibles aux besoins des enfants chez lesquels une 
maladie a été identifiée lors du dépistage systématique des nouveau-nés et pour lesquelles 
une bonne pratique médicale aura identifié qu'un rappel devait être effectué. Il devra 
alors aider les enfants et les parents à comprendre les modifications à l'alimentation ou 
au mode de vie qui pourront repousser l'apparition de la maladie. Les différentes 
particularités aux niveaux des obligations du médecin en font en conséquence une 
médecine à caractère familial. 
~ p. 54 ct IIIÎVIDICS. 
CONCLUSION GÉNÉRALE 
La génétique transforme donc la pratique médicale. Elle fait de la médecine une science 
de l'information tant dans les renseignements qu'elle fournit sur un individu que dans 
l'étendue du devoir d'information préalable à l'obtention d'un consentement libre et 
éclairé qu'elle impose au médecin. L'obtention d'un consentement est en conséquence 
une étape exigeante pour le médecin car l'obligation de renseigner est très étendue. Il 
ressort, par ailleurs, des sondages que les professionnels sont conscients de leurs 
obligations d'obtenir un consentement éclairé. 
Par ailleurs, il est également probable qu'en vertu d'un principe de réciprocité entre les 
médecins-chercheurs et leurs patients qu'une obligation de rappel s'ajoute aux obligations 
du médecin. Actuellement, cette obligation est une norme professionnelle qui n'existe que · 
dans des cas particuliers. Cependant compte tenu des moyens informatiques mis à la 
disposition des chercheurs, il est possible qu'une obligation de rappel s'étendant sur 
plusieurs années soit éventuellement créée. 
On constate au point de vue légale que les médecins travaillant en génétique sont soumis 
à des obligations légales assez similaires à celles auxquelles sont soumis les médecins 
travaillant dans d'autres secteurs. Cependant compte tenu des particularités de la 
génétique, des normes professionnelles sont en émergence depuis quelques années et 
viennent préciser les obligations des médecins pratiquant dans le domaine de la génétique. 
À cet égard, il n'y a pas de différences significatives entre la perception des 
professionnels de leurs obligations et leurs obligations légales. Cette situation est 
·probablement attribuable au fait que les obligations légales inclues les principes élaborés 
par les normes professionnelles qui sont bien connues des médecins. 
Peut-on alors croire qu'il serait souhaitable que des règles de droit particulières soient 
élaborées pour réglementer le domaine de la responsabilité médicale en génétique? Cela 
n'apparaît pas nécessairement souhaitable. Il faut se méfier des conséquences de 
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1 'élaboration de règles de droit. Celles-ci pourraient avoir pour conséquence d'être trop 
rigides et de ne pas permettre facilement de tenir compte de l'évolution rapide des 
connaissances et des découvertes en génétique; de telles règles pourraient rapidement 
devenir obsolètes. La situation actuelle, où les obligations des médecins sont déterminées 
par des règles de droit qui sont, par la suite, analysées et actualisées en fonction des 
normes professionnelles, apparaît préférable. En effet, les règles éthiques et 
déontologiques permettent une actualisation plus rapide et plus adaptée aux besoins des 
patients des obligations des médecins. Ainsi, les obligations légales se transforment au 
rythme des modifications des normes professionnelles élaborées dans les déclarations 
internationales, les lignes directives ainsi que les codes de déontologie ou d'éthique; ce 
qui apparaît être la meilleur façon de protéger le public. 
Certaines questions mériteraient cependant d'être clarifiées par le législateur ou 
bénéficieraient que ce dernier ajoute quelques balises supplémentaires. À cet effet, 
certains médecins se justifient au plan éthique de ne pas divulguer des informations à 
leurs patients s'ils considèrent qu'une telle divulgation pourrait leur causer un préjudice 
psychologique et qu'elle n'est pas l'information recherchée par le patient lorsqu'il a 
consenti au test. Par ailleurs, d'autres professionnels aimeraient que le législateur précise 
la nature de leur obligation à cet égard. Au plan légal, en droit québécois, le privilège 
thérapeutique est un privilège accordé au médecin qui est limité dans le temps; ainsi il 
ne peut retenir une information que pendant une brève période de temp!f92. Les règles de 
droit et les pratiques professionnelles semblent donc ne pas s'harmoniser sur ce sujet et 
il pourrait être utile que le législateur réévalue les règles actuelles quant au privilège 
thérapeutique en génétique car les motifs invoquées par les professionnels sont très 
pertinents et pourraient justifier que soit modifiée la portée du privilège thérapeutique 
pour les médecins pratiquant en génétique. 
Ox!c de dWat!!!ogie !les mfdrcias. pr6cilt, DOlic 42, ort. 2.03 .30; voir~ I'CDCadremcnt doas le temps du privilqe tbmopeutiquc doas Loi 1!1! les pyicca de ll!l1t ct 
le! pyiçg rn .. , ... pRcil16e, DOlic 19, ort. 17; Loi!!!!' l 'acçts aux docy!I!C!!!I des ?'Y!!!Îf!!!S! pybJiq ct!!!! la l!!'!!!çction des re!!I5ÎK!!O!!!C!!I! DCr1Q!!!!ds. ptcill!e, DOlic 19, art. 
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En outre, il serait souhaitable que le législateur se penche sur la question de la propriété 
du matériel génétique pour éviter les situations de conflits d'intérêts, pour permettre que 
les recherches se poursuivent et pour assurer le respect du consentement des personnes 
qui fournissent le matériel génétique. Actuellement, les juristes évaluent la situation et 
plusieurs en arrivent à des évaluations tout à fait différentes de ces questions. Il serait 
appréciable que le législateur se prononce clairement sur cette question ou que les 
tribunaux interprètent notre législation. À cet égard, même si un éclairage juridique est 
souhaitable dès à présent, la question de la propriété du matériel génétique est source de 
discussion à travers le monde et la médecine génétique étant une médecine d' information, 
qui par nature voyage très facilement d'un pays à un autre, l'élaboration de législations 
ou de réglementations ne devrait se faire qu'à la suite de discussions et de consultations 
au préalable à l'échelle mondiale. Ces consultations permettraient de nous positionner par 
rapport à la compatibilité de nos règles au plan international et de leurs impacts dans le 
domaine de la recherche et des droits de la personne. 
La génétique est un domaine jeune de la médecine et beaucoup de découvertes sont 
encore à venir. Aussi, il est important que la réflexion se poursuive tant au niveau des 
découvertes scientifiques que des transformations des obligations des médecins . . Les règles 
de droit ne doivent pas encadrer de façon trop rigide l'exercice de la médecine dans ce 
secteur mais plutôt apporter des balises qui seront complétées en pratique par les normes 
professionnelles. En matière de responsabilité médicale, la génétique n'est donc pas un 
secteur de la médecine dans lequel on doit s'inquiéter d'une façon particulière d'un 
manque de réglementation spécifique ou d'un manque de respect des professionnels à 
leurs obligations légales puisque les tribunaux utilisent déjà comme indicateurs les normes 
professionnelles qui sont elles-même eri constante évolution et qui sont bien connues des 
professionnels. 
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